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OZET

Ozdogan, T. (2021). Neonatolojide Tedavi Sinirlandirma ya da Geri Cekme
Kararlarinda Ebeveyn  Yaklasimlarim1  Belirleyen  Faktorler-istanbul'da Bir  Nitel
Arastirma. Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Tip Tarihi ve Etik ABD.
Doktora Tezi. Istanbul.

Ulkemizde yenidogan bebekler i¢in yasam sonu kararlarin nasil ve kimler tarafindan
verildigine dair bilgilerin etik bakis acisiyla bir araya getirilmesine ihtiya¢ oldugu
goriilmektedir. Bu ihtiyacin giderilebilmesi i¢in “Tiirkiye’de ebeveynler agir hasta olan
yenidogan bebekleri i¢in karar verme siirecinde hangi karar verme mekanizmalari,
duygular, deger yargilari, dini inanglar rol oynamaktadir” sorusunu arastiran doktora
calismast yapilmistir. “Tiirkiye’de ebeveynlerin yasamin sonunda olan yenidogan
bebekleri i¢cin karar verme siiregleri bir ¢ok faktorden etkilenebilen ve ebeveynler
arasinda benzerlikler gosteren davranis yapilar: icermektedir. Bu siire¢ igerisinde
ebeveynlerin daha kaliteli bir sekilde bilgilendirilmeleri, gerektiginde kendilerine etik
danismanlik, psikolojik destek ve manevi destek imkani sunulmasi verilen kararlarda
etik acidan kabul edilebilen mutabakatin saglanmasina katkida bulunacaktir ” hipotezini

destekler nitelikte bir sonuca varilmaistir.

Anahtar Kelimeler: Neonatoloji, Yenidogan Yogun Bakim, Yasam sonu, Yiksek

Menfaat Prensibi, Bosuna Tedavi
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ABSTRACT

Ozdogan, T. (2021). Ethical Problems in Neonatology. Istanbul University, Institute of
Health Science, . Doktora Tezi. Istanbul.

There is a need to collect and analyze the information about by whom and how the end
of life decisions of newborns are made in Turkey, with a focus on ethical aspects of this
decision. Hence, to explore the decisional mechanisms, emotions, values and religious
beliefs that affect the parents’ decisions to limit or withdraw life support of their
newborn babies in Turkey, a qualitative study was conducted as part of this doctoral

thesis.

In conclusion, although the processes through which Turkish parents make end of
lifecare decisions were found to be influenced by a multitude of diverse intrinsic and
extrinsic factors, there were noted to be common behavioral patterns that guided
decision making by the parents in this study. Informing the parents adequately, and
providing ethical, psychologic and religious guidance and support were identified as
courses of actions that would facilitate ethical decision-making.

Key Words: Neonatology, Neonatal Intensive Care Unit, End of Life Care, Best
Interest, Medical Fultility.



1. GIRIS VE AMAC

1.1. Arastirmanin Anlanui ve Onemi

Son yillarda hizla gelisen teknolojiyle birlikte ¢ok kiigiik ve hasta bebeklerin
yenidogan yogun bakim iinitelerinde takip edilebilmeleri miimkiin olabilmektedir.
Diinyada oldugu gibi iilkemizde de yenidogan tibbi bu anlamda hem teknolojik
donanim hem de personel alt yapisi agisindan biiyiik ilerleme kaydetmistir. Ancak bu
kadar ilerlemeye ragmen halen prematiire dogumlar, dogumsal anomaliler ve asfiktik
dogumlar 6nlenememektedir. Dogumdan sonra bir bebek yenidogan yogun bakima
yattiginda, boyle kritik bir siirecte bebegi olan pek ¢cok ebeveyn ne yapacagi konusunda
bocalamaktadir, iyi ebeveyn olmak istemektedir ve bunu nasil yapacagin
bilememektedir. Ebeveynler bebeklerinin yiiksek menfaati sz konusu oldugunda
danigma ihtiyaci i¢indedirler. Yenidogan yogun bakimlarda tedavi goren c¢ok hasta
bebekler i¢in yagam sonu kararlarin verilme durumu ortaya ¢iktiginda, karar asamasinda
doktorlarla ebeveynler arasinda olusan goriis ayriliklarinin  giderilmesi verilen
kararlarda etik acgidan kabul edilebilen mutabakatin saglanmasiyla miimkiin
olabilecektir. Doktorlar ve ebeveynler arasinda goriis ayriliklart ebeveynlerin
cocuklarmin prognozu cok kotii de olsa tedaviyi sonlandirma kararint vermek
istememelerinden kaynaklanmaktadir. Genel anlamda insanlarin verdikleri kararlar,
seceneklerin nasil sunulduguna gore sekillenmektedir. Bu anlamda 6zellikle yenidogan
bebekler i¢in verilecek kararlarda kimlerin rol alacagi ve hangi bilgi ve degerlerin etkili
olmas1 gerektigi konusundaki belirsizlik dikkat ¢ekmektedir. Bu ¢ok onemli degerlerin
verilecek kararlarin icine dahil edilebilmesi konusunda engellerin belirlenmesi, ileriki
donemlerde ebeveynlerin bu durumla bas edebilmelerine ve pigsmanlik duygularini
azaltmaya yonelik olacaktir. Ebeveynlerin iman, inang, maneviyat ve tecriibeleri,
bebeklerinin  durumu, finansal konular, kendi ailelerinin diisiinceleri, doktorlarin
Onerileri, medya ve internetten ulasilan bilgiler ve toplumsal goriisler karar
vermelerinde etkili olmaktadir. Bu ebeveynlerin verdikleri kararlarla yasayabilmeleri

i¢cin yardima ihtiyaglar1 vardir (1).

Bat1 iilkelerinde hem ebeveynlere hem de saglik calisanlarina yardimci
olabilmek i¢in diisiik gestasyon haftasindaki bebeklerin yagam sinirinin belirlenmesi (23

hafta ve altinda dogan bebekler i¢in), baslanan tedaviye devam edilmemesi (6rnegin



solunum cihazindan ayirma islemi) ya da tedaviye baslanmamasi (6rnegin tansiyon
yiikseltici ilaglara baslamamak) ve beslenme ve sivi tedavilerinin kesilmesi gibi ciddi
etik bakis agis1 gerektiren konularda rehberler, komite raporlari hazirlanmistir. Bu
raporlarda bosuna tedavi (futility), yiiksek menfaat (best interest) gibi etik kavramlara
dayanarak Onerilere yer verilmektedir. Ulkemizde yenidogan bebekler icin hazirlanmis
boyle bir rehber bulunmamaktadir. Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan hazirlanan
yenidogan canlandirma rehberi iilkemizde gerek pratik gerekse egitim amagli olarak
yaygin bir sekilde kullanilmaktadir. Bu rehberde yer alan son boliimde yukarida da
deginilen yenidogan bebek i¢in yasam sonu kararlara dair Oneriler etik kavramlar
kapsaminda yer almaktadir (2). Rehberdeki son bolim Tiirkge diline ¢evrilmemistir,
dolayisiyla pratikte ve teoride uygulanmamasi bir eksiklik olarak diisiiniilebilir. Bir
baska eksiklik de ebeveynlerle doktorlar arasinda etik agcidan mutabakata dayali kararlar
(shared decision making)verirken iletisimin nasil olmasi gerektigine dair egitim
konusundadir. Taraflar arasindaki sorunlarin giderilmesinde doktor ve hemsirelere
verilecek Orneklere dayali iletisim egitimleri ¢ok faydali olacaktir. Ebeveynler icin
yenidogan yogun bakimda yatan bebeklerinin prognozunun belirsizligi, 1stirap ¢ekiyor
olmasi, yasarsa ileriki donemlerde ortaya ¢ikabilecek yasam kalitesindeki olumsuzluklar
ve bebeklerinin kaybedildigi durumda gelisecek yas siirecinin atlatilabilmesi, iyi
iletisim, empati, maddi ve manevi desteklerle s6z konusu olabilecektir. Bu siirecte

doktor ve hemsirelerin de moral distress acisindan korunmalar1 gereklidir.

Tiim bu anlatilanlardan hareketle iilkemizde yenidogan bebekler icin yasam
sonu kararlarin nasil ve kimler tarafindan verildigine dair bilgilerin etik bakis agisiyla
bir araya getirilmesine ihtiya¢ oldugu goriilmektedir. Bu ihtiyacin giderilebilmesi i¢in

asagida yer alan amag gercevesinde doktora ¢aligmasi yapilmistir.

1.2. Arastirmanin Amaci ve Hipotezi

Ulkemizde yenidogan bebekler igin tibbi tedavinin smirlandirilmasi,
sonlandirilmasi ya da baslanmamasi konularinda etik sorunlar1 iceren ve irdeleyen nitel
calisma yok denecek diizeydedir. Bu nedenle “Tiirkiye’de ebeveynler agir hasta olan
yenidogan bebekleri i¢in karar verme siirecinde hangi karar verme mekanizmalari,
duygular, deger yargilari, dini inanglar rol oynamaktadir” sorusunu arastiran bir ¢aligsma
planlanmistir. Bu sorunun doktora ¢alismasi gercevesinde arastirilmasi sirasinda giincel

bilimsel literatiirde 6n planda olan yiiksek menfaat standard1 (the best interest standard),



bosuna tedavi (medical futility) gibi normatif kavramlar perspektifinden arastirilmistir.

Bu baglamda calisma hem normatif hem de nitel bir 6zellik tagimaktadir.
Hipotezimiz;

“Tiirkiye’de ebeveynlerin yasamin sonunda olan yenidogan bebekleri icin karar
verme stiregleri bir ¢ok faktorden etkilenebilen ve ebeveynler arasinda benzerlikler
gosteren davranis yapilart icermektedir. Bu siireg icerisinde ebeveynlerin daha kaliteli
bir sekilde bilgilendirilmeleri, gerektiginde kendilerine etik danmismanlik, psikolojik
destek ve manevi destek imkant sunulmasi verilen kararlarda etik acidan kabul

’

edilebilen mutabakatin saglanmasina katkida bulunacaktir.’
Arastirma Sorulari:

Tiirkiye’'de ebeveynlerin yasamin sonunda olan yenidogan bebekleri icin karar

verme stire¢lerini etkileyen faktorler nelerdir?

Bu siirec icerisinde Hasta-Ebeveyn-Hekim Iliskisinin striiktiir ve kalitesinin rolii

nedir?

Ebeveynin karar verme siireclerinde ekonomik ve sosyal faktorlerin anlami

nelerdir?

Ebeveynin kiiltiirel degerleri ve dini inanglarimin karar verme siirecine etkileri

nelerdir?

1.3. Yontem ve Gerecler

Ocak-Aralik 2017 tarihleri arasinda, yasamin sonuna gelmis ve canlandirma
uygulanmis 9 yenidogan bebegin ebeveynleri ile ucu acgik 25 soruyla yari-
yapilandirilmis yiiz yiize goriismeler gercgeklestirildi. Gorlismeler sirasinda ses kaydi
yapildi. Goriismelerden once Etik Kurul onayr alindi. Yamitlarin analizi Nvivo-12

programiyla gerceklestirildi.



2. GENEL BILGILER

2.1. Yenidogan Tanimi ve Yenidoganlarda Yogun Bakim

Yenidogan Bilim Dali yenidogan bebeklerin bakimi, gelisimi ve hastaliklariyla
ilgilenen bilim dalidir. Yenidogan donemi zamaninda dogan bebekler i¢in dogumdan
itibaren ilk 28 gilindiir. Zamaninda dogan bebekler 37 gebelik haftasindan sonra dogan
bebekleri kapsar, 37 haftadan 6nce doganlar erken dogan (prematiire) bebekler grubuna
girer. Yirmi sekiz haftadan once dogan bebekler ise gok kiigiik prematiire bebekler
olarak adlandirilirlar. Prematiire bebeklerin sorunlari disinda dogumsal anomaliler,
yenidogan bebegin tiim hastaliklar1 ve cerrahi problemleri yenidogan biliminin ¢alisma

alanina girmektedir.

2.2. Yenidogan Bilim Dalinin Kisa Tarihcesi

2.2.1. Diinyada Yenidogan Bilim Dalinin Gelisim Siireci

Yenidogan Bilim Dali yirminci ylizyilin ikinci yarisinda gelisim gosteren en
basaril1 tibbi yeniliklerden biridir. Diinyada 6zellikle Amerika Birlesik Devletleri’nde
19. yiizyilin ikinci yarisinda yenidogan bebek 6liim oranlart %85-90 dolayindaydi. Bu
yiikksek oranlar nedeniyle 1870-1920 tarihleri arasinda Avrupa’da “Bebek Saglig
Hareketi” baslatildi ve ardindan sanayilesmenin katkisiyla da ilk kuvézler imal
edilmeye baslandi. Jean Louis Paul Denucé bu konuda ilk akla gelen isimlerdendir ve
daha sonra Tarnier-Martin Couveuse’iin 1878 yilinda iiretimiyle 2000 gram altinda
dogan bebeklerin 6liim oranlart %66’dan %38’e diistiriilmiistir. Fransa’da yasanan bu
gelismeler daha sonra bilim adamlarinca Amerika’ya tagimistir. Ayn1 zamanda
yenidogan bebeklerin tedavi ve bakimlariyla ilgili olarak Ornegin dogumdan sonra
yapilan g6z profilaksisi gibi hizla gelismistir. Ev dogumlarinin sayis1 azalmis, hastane
dogumlarmin artmasiyla ¢ocuk hekimlerinin gorevleri artmaya baslamistir. Sarah
Morris Prematiire Merkezi 1920 yilinda acilmis olan ilk yogun bakim iinitesi olarak
kabul edilmektedir. Hess kuvozii ve Hess oksijen kutusu 1934 yilinda kullanilmaya
baslanan ilk teknolojik cihazlardir. Ikinci diinya savasiyla beraber kan bankasi, sivi
tedavisi, antibiyotik kullanimi gibi gelismeler yenidogan bakimlarinda da etkili olmaya
ve dogumlarin %90’1 hastanelerde gerceklestirilmeye baslanmistir. Daha sonra
prematiire bebeklerin solunum yetmezliginin surfaktan eksikligine bagl gelistigi

kesfedilmistir. Baskan Kennedy’nin 1963 yilinda 32 haftalik dogan prematiire



bebeginin dlmesiyle “Yenidogan Yogun Bakim Unitesi” ve Neonatoloji terimleri
kullanilmaya ve yayginlasmaya baglamistir. Yenidogan bilimi Amerika Birlesik
Devletleri'nde 1975 yilinda pediatri ihtisas1 sonrasi yan dal olarak kabul edilmistir. ilk

surfaktan tedavisi 1980 yilinda verilmis ve boylece bebek dliimleri azalmaya baslamigtir
@).

Amerika Birlesik Devletleri'nde bebek o6lim hizinin diismesine ragmen
yenidogan yogun bakimlarda Olimler devam etmekteydi. Pratikte bu oliimlerin bir
kisminin bebeklerin tedavilerini sonlandirma seklinde oldugu bilinmekteydi ancak yasal
gergeve belirsiz ve geliskili idi. Bu konuya dikkat ¢ekmek isteyen Dr. Raymond Duff ve
Dr. Arthur Campbell, New England Journal of Medicine dergisinde yayinladiklar
makalelerinde Yale-New Haven Hastanesinde 30 ay i¢inde YYB’a yatan tiim
bebeklerin %14 iiniin 6ldligiini, bunlarin da % 86’sinin verilen her tedaviye ragmen
oldiigiinii tespit etmislerdi. Olenlerin %14’iinde ise tedaviyi durdurma karar1 dzellikle
dogumsal anomalilerden meningosel, Down sendromu gibi bebekler i¢in verilmisti. Bu
vakalarda doktorlar ebeveynlerle goriismiis ve kimisinde ebeveynler, kimisinde
doktorlar tedaviyi sonlandirma teklifi getirmisti. Cocuklarinin ¢liimiinden bir siire sonra
ayn1 ebeveynlerle tekrar goriisiilmiistii, bu ebeveynlerin genel anlamda normal bir yas
stirecinden gegtikleri goriilmiistii. Duff ve Campbell’in makalesinde 6zetle yenidogan
yogun bakimlarda yasam sonu kararlarinin ebeveynler ve doktorlarla birlikte alinmasi
gerektigi vurgulanmaktadir (4). Bu donemde dikkat ¢eken bir diger konu ise tedavi
durdurma kararlarinin ebeveynler veya doktorlar igin yasal bir yaptiriminin olmamasi
idi. Amerika Birlesik Devletleri’nde yenidogan yogun bakimlarda standart tedavilerin
uygulanmasina dair ulusal kararlar yiiriirliige girdigi halde, yasam sonu kararlarda
doktorlarin rolii, ebeveynlerin tercihleri ve yetki alani, yasam kalitesi gibi konulara
yeterli agirligin verilmedigi ortaya ¢ikmustir. “Bosuna tedavi” ve “insani olmayan”
kavramlar1 konusulmaya baslanmis ancak bu déonemde tam ne demek olduklar1 heniiz
anlagilamamistir. O donemde mahkemelere gelen vakalarin ¢ogunlugu doktorlarin
tedavi edilsin dedigi halde ebeveynlerin tedaviyi istemedigi vakalardi. Ornegin
Maine’deki bir vakada agir dogumsal anomalisi olan bir bebek i¢in ebeveynleri tedavi
verilmesin derken, doktorlar tedavi etmenin bebegin yiiksek menfaati oldugunu
sOylemis, mahkeme de ebeveynlerin bdyle bir hakki olmadigi kararimi vermisti. Bu
durumun tam tersi yani ebeveynlerin tedavide israr ettigi davalara o donemde pek

rastlanmiyordu (5).



2.2.2. Tiirkiye'de Yenidogan Bilim Dalinin Gelisim Siireci

Prof. Dr. Murat Yurdakdk’e gore, lilkemizde Neonatolojinin kurucusu 1862-
1940 yilllar1 arasinda yasamus olan Besim Omer Akalin’dir (6). 1889°da Askeri
Tibbiye’de ebelik hocasi olan Besim Omer Akalin, 1892'de Demirkapi'daki Taskisla'ya
yakin bir bolgede li¢ odadan olusan kiiciik bir binayr dogum klinigi haline getirerek
tilkemizdeki ilk dogum klinigini kurmustur. Tiirkiye’de Cocuk Saglig1 ve Hastaliklari
dalinda ilk 6zgiin egitim 1928 yilinda Istanbul Universitesi’nde baslamistir. 1933
yilinda Universite Reformunun getirdigi diizenlemeler kapsaminda istanbul Universitesi
Tip Fakiiltesi biinyesinde, Thsan Hilmi Alantar baskanhiginda bu dalda ilk kiirsii
kurulmustur (6). Thsan Hilmi Alantar (1881-1962), birinci baskist 1931 yilinda yapilan
Pierikiiltiir (Cocuk Bakimi) adli kitabinin 1949 yilindaki dordiincii baskisinda
prematiire yenidoganlarin beslenme giicliiklerine deginmis, 6zellikle ¢ok diisiik dogum
agirhikli prematiirelere 6zel vurgu yapmistir (Thsan Hilmi Alantar. Piierikiiltiir ; Kisisel
ve Sosyal Cocuk Saglig1 Bilgisi. Dordiincii Baski. Istanbul: Kenan Matbaasi, 1949: 191-
192): Ihsan Hilmi Alantar (1881-1962) O. Nami Goksun, Weil ve Gardére’nin
kitabindan g¢evirerek 1936’da yayinladigi “Annenin Kitab1”nda prematiire beslenmesi,
dogumdan sonra limon suyu ve gilimiis nitratla goz profilaksisi ile yenidoganin
fizyolojik sariligi konularindan bahsetmistir (O. Nami Goksun (Ceviren). Weil E,
Gardére C. Annenin Kitab1. Istanbul: Suhulet Basimevi, 1936: 29-31). ilk kez Sezai
Bedreddin Tiimay intrauterin biiyime kisitlhiligi, SGA ve prematiirelik kavramlarina
1943 yilinda Tiirkge bir yaymnda yer vermistir (Samsun Universite Haftas1 Halk
Konferanslari, 14-19 Eyliil 1943. Istanbul Universitesi Yaymlari: 217, 1943: 348-418).
Kendisi bir bagka kitabinda yine ilk kez, enteral yoldan sivi ve besin alamayan
yenidoganlara subkiitan yoldan idame tuz ve seker igeren sivilarin verilmesi geregine
vurgu yapmistir (Cocuk Bakimi Bilgisi. Istanbul: Ismail Akgiin Matbaas1, 1946: 43).
Ayni yillarda Ali Sikri Savli Cocuk Bakimi Kitabi’'nda prematiire beslenmesi,
prematiirelerde penisilin ve siilfonamidle antibiyotik profilaksisi, her ne kadar
giiniimiizde gecerli bir bilgi olmasa da, tehlikeli sariliklarda bebege kan verilmesi
konularindan bahsetmis (Cocuk Bakimi, Ikinci Baski, Istanbul: Kenan Matbaasi, 1944:
87-89), Sami Ulus Siit Cocugu Hastaliklar1 Kitabi’'nda (Siit Cocugu Hastaliklari.
Ankara: Ulus Basimevi, 1948: 65-66), Bahtiyar Demirag Cocuk Hastaliklar1 Kitabi’nda
(Cocuk Hastaliklari. Ankara: Milli Egitim Basimevi, 1951: 38), Sevket Salih Soysal

Cocuk Sagligi Kitabi’nda prematiire (ciliz) yenidoganlarin beslenmesine yer



ayirmislardir(Cocuk Saghigi, Ikinci Baski, 7 Istanbul Universitesi Yaymlarindan No.
637. Istanbul: Kader Basimevi, 1955: 66-67). Ihsan Dogramaci yalmz prematiireler igin
yazilmus ilk Tiirkge kitabin yazaridir: Prematiire Cocuk. Ankara: Ornek Matbaas1, 1954.
Cumhuriyetimizin bu ilk biiyiikk “Cocuk Hocalar’”nin yazdiklar kitaplarda yenidogan
ve prematiirelik konularina Cocuk Sagligi ve Hastaliklart konular i¢inde ayrica yer
vermeleri, belki de yillar sonra bu donemin ayr1 bir bilim alani olarak “Neonatoloji”

adiyla kabul edilmesi igin atilan ilk adimlar olarak kabul edilmelidir (6).

1862°de hizmete acilan Zeynep Kamil Hastanesi, Cumhuriyetin kurulmasindan
sonra 1935 yilinin Haziran ayindan itibaren Dogumevi olarak ¢alismaya baslamis, 1941
yilinda kadrosuna bir ¢ocuk doktoru eklenmistir. 1950 yilinda da bu kadroya ‘Tiirk
Neonatoloji Tarihgesi’ acisindan ¢ok Onemli bir kisi olan Dr. Ziyaeddin Akbay
atanmistir. Dr. Ziyaeddin Akbay Zeynep Kamil Hastanesi’nde dnce Cocuk Klinigi’'ni,
1953 yilinda ise iilkemizin ilk “Prematiire Cocuk Bakim Merkezi”ni kurmustur ve
yayinlamis oldugu “Zeynep Kamil ve Diger Kliniklerdeki Erken ve Ciliz Dogan
Cocuklarda Oliim Nisbeti” baslikli makalesinde iilkemizdeki ¢ocuk &liimlerini Avrupa
ile karsilastirarak: “Bu neticeler bize gosteriyor ki kilolari 1800 gramdan fazla olan
prematiirelerde oliim nispeti bizde, Avrupa ve Amerika’da hemen hemen aynidir.
Kilolar azaldik¢a aradaki fark biiyiimektedir. Bu ayrilik onlarin kullandigi aletlerin
daha modern olmasi ve yetismis personelin daha bol bulunmasindan ileri gelmektedir.
Prematiire davasi bir niifus davasidir. Cok paraya ihtiya¢ gésterse bile bu dava
muhakkak hallolunmali, zayif dogdu diye bir ¢cocuk oliime terk edilmemelidir. Daha on
sene evvel hi¢ bir hastanede bulunmayan prematiire merkezleri bu giin her
dogumevinde ve her ¢ocuk kliniginde kiiciik ¢apta da olsa teessiis etmeye basladigindan

ilerisi i¢in daha biiyiik iimitler beslemekteyi” gorislerini ifade etmistir (6).

Zeynep Kamil Hastanesi biinyesinde kurulmus olan Prematiire Cocuk Bakim
Merkezi iilkemizdeki ilk prematiire yenidogan {initesidir ve {initenin kiivozleri zamanin
Washington Biiyiikelgisi (1948-1955) Feridun Cemal Erkin ve esi Siireyya Erkin
tarafindan Amerika Birlesik Devletleri'nden getirtilmistir. Hacettepe Universitesi Tip
Fakiiltesi, Hacettepe Cocuk Hastanesi Prematiire Unitesi’nin acilis tarihi 1957 olarak
ifade edilmektedir. Hacettepe Cocuk Hastanesi’nde yenidogan iinitesinin kurulmasinda
1931 yilinda Birmingham’da Sorrento Hastanesi’nde Ingiltere nin ilk, diinyanin iigiincii

Prematiire Bebek Unitesi'ni kuran Mary Crosse’un 6nemli katkilar1 olmustur.



Ingiltere’nin neonatoloji tarihgesini yansitan kitap ve belgelerin tiimiinde Marry Crosse
Wellcome’dan modern tibbin 6nciilerinden biri olarak 6vgiiyle bahsedilmektedir. 1955-
56 yillarinda Marry Crosse’un yaninda neonatoloji konusunda egitim goéren Sule Bilir,
1960 yilinda Hacettepe Cocuk Hastanesi’ne gelerek kurulmakta olan prematiire
servisinde iki yila yakin siire Miinevver Bertan ile birlikte ¢alismistir. Bu donemde
servisteki kiivoz sayist altiya ¢ikmistir. Daha sonra prematiire servisinin sorumlulugunu
Miirvet Ozakar (1962-1967) almistir. Ulkemize modern neonatoloji kavramini getiren,
egitimini Amerika Birlesik Devletleri’'nde almis olan Miiyesser Tuncer 1967-1983
yillart arasinda {initenin sorumlulugunu yiiklenmis ve bu donemde gerek yaptigi

caligmalar, gerekse yetistirdigi kisiler ile dnemli bir doniim noktasini olusturmustur (6).

Murat Yurdakok, 1971 yilinda yenidogan bebekler icin gelistirilen ilk
ventilatdrlerden Bournes BP 200°tin piyasaya c¢iktig1 yildan itibaren Hacettepe
Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Yenidogan Yogun Bakim Unitesi’nde
kullanilmaya baslandigin belirtmektedir. Ulkemizde 1990 yilinda yenidogan bilim dali
yan dal ihtisas1 gerektiren ayr1 bir bilim dali olarak kabul edilmistir. Bilimsel olarak bir
iilkede yenidogan uzmani sayist her 2500 canli dogum i¢in 1 yenidogan uzmani olacak
sekilde hedeflenmektedir. Tiirkiye i¢in yillik dogum sayisina gore(bir milyon ii¢ yiiz
bin) bu say1 toplamda 500-600 yenidogan uzmani olarak hesaplanmistir. Giiniimiizde
Tirkiye’de 400'e yakin sayida yenidogan uzmani bulunmaktadir (6). Yiiksek dogum
sayisina ragmen istenilen yenidogan uzmani sayisina ulasilamamistir.Son yillarda hizla
gelisen teknolojiyle birlikte ¢ok kiigiik ve hasta bebeklerin yenidogan yogun bakim
{initelerinde takip edilebilmeleri miimkiin olabilmektedir. Ulkemizde yenidogan tibb1 da
bu anlamda hem teknolojik donanim hem de personel alt yapisi acisindan biiyiik
ilerleme kaydetmistir. Ancak bu kadar ilerlemeye ragmen halen prematiire dogumlar,
dogumsal anomaliler ve asfiktik dogumlar 6nlenememektedir. Bebek 6liim oran1 2019
yili i¢in 9.1/1000 olarak hesaplanmustir. Olen bebeklerin 2019 yilinda %12,3"{iniin ilk
giin, %29,6'snin 1-6 giinliikken, %21,7'sinin 1se 7-29 giinliikkken yasamini yitirdigi
goriildii. Olen bebeklerden 1-4 aylikken yasamim yitirenlerin orani ise %23,3 oldu (7).

Tiirk Neonatoloji Dernegi Biilteni'nde yer alan Tiirkiye'deki yenidogan
merkezlerinde yillara gére mortalite verilerini inceledigimizde; 2019 yilinda 22-24 hafta
icin mortalite oran1 %69.1 olarak yaymlanmistir (8). Ayni verilere gelismis iilkelerin

kaynaklarinda baktigimizda; Amerika Birlesik Devletlerinde Son yapilan derlemelere



gore 22 hafta dogan ve canlandirma yapilan premature bebekler i¢in hi¢ bir engellilik
olmadan sag kalim oranlar1 %11, orta ve agir engellilikle beraber %37 olmaktadir (9).
Ulkemizde bu alanda yapilan ilk ¢ok merkezli ¢alisma 2019 yilinda yaymlanmstir.
Tiirkiye’de bulunan iigiincii diizey 69 YYBU’sinde, 2016-2017 yillar1 arasinda takip
edilen 1500 gram altinda dogan ¢ok kiigiik prematiire bebeklerin(n:3382) taburcu
olduktan sonraki donemde saglik durumlarini gosteren veriler caligmaya dahil
edilmistir. Takip edilen ¢ok kii¢iik prematiire bebeklerin %78’1 taburcu olmus, bunlarin
da %48’i saglikli taburcu edilmistir. Calismanin sonucunda; saglikli taburcu
edilemeyen(morbiditesi yiiksek olan) bebeklerin oranit gelismis {ilke oranlarindan
yiiksek bulunmustur. Ozellikle gebelik déneminde takip, YYB iinitesinde oksijen
kullanim1 ve enfeksiyon oranlarinin azaltilmasi, bunun i¢in de yenidogan bakim

standartlarminiilke ¢capinda yiikseltilmesi gerektigi ifade edilmistir (10).

2.3. Kolay Magdur Edilebilirlik (Vulnerability) ve Yenidoganlar

Merriam Webster sozliigiine gore vulnerability yani kolay magdur edilebilirlik,
fiziksel veya duygusal anlamda incinebilir olma halidir. Hastaliklar ve yas durumu
kolay magdur edilebilme halleridir. Ayrica kisinin zararl etkilere agik olmasi nedeniyle
fiziksel ve duygusal iyilik hali vulnerability anlaminda risk altindadir. Yine Merriam

Webster’a gore vulnerability, saldir1 altinda olma halidir (11).

Kolay magdur edilebilir olmak (vulnerability), saglik alaninda ¢ok yaygin
kullanilan bir kavramdir. Kolay magdur edilebilirlik kavramini fiziksel, duygusal ve
zihinsel anlamda kategorize edecek olsak, tim bu kategorileri saglik alaninda
bulabilmek miimkiindiir. Hastalar fiziksel anlamda vulnerable olduklarinda 6rnegin kas
agrist gibi 1stirap duyarlar, duygusal olarak korku, 6fke halleri gibi stres yasarlar.
Zihinsel anlamda vulnerable olmak ise; kisilerin hastaliklarinin tanisim kavramalari,
prognozdaki belirsizlikleri ve tedavi segeneklerini idrak edebilmeleri ve kendi
degerlerine gore karar verebilmeleri, kronik bir hastaligi giinliikk yasamlarina adapte
edebilmeleri seklinde tarif edilebilir. Almanca dilinde yer alan “Hauptsache gesund!”
terimi, Tiirk¢e dilinde “endise etme en azindan sagliklisin/ her seyin basi saglik” olarak
terclime edilebilir. Bu terim, bir hastalik durumunda vulnerable olmanin ne kadar zor
bir durum oldugunu agiklamasi nedeniyle 6nemlidir. Kolay magdur edilebilmenin;
sadece bir tarafin bagiml ve ihtiyac i¢inde olmasi, digerinin tiim imkanlarla ona yardim

edecegi anlaminda kullanilmamasi, bunun yerine yardim eden tarafin da kolay magdur
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edilebilir olabilecegi unutulmamalidir. Dolayisiyla iki tarafin anlayiglarinda bir
simetrinin olmasi gereklidir. Etik anlamda kolay magdur edilebilir olmanmn Oniine
gecebilmek icin, hasta ve doktor arasinda  mutabakata dayali karar verme
mekanizmasiin  kullanilmasi  Onerilmektedir ve bu sayede mutabakata dayali

vulnerability olusturulabilir (11).

Vulnerability kavrami ayni zamanda arastirma etigi  kapsaminda
kullanilmaktadir, bilgilendirilmis onama destek niteligindedir. Arastirma etiginde belli
gruplar 6rnegin zihinsel karar verme kapasitesi olmayanlar, komada olanlar, bebekler ve

cocuklar, hapishanede bulunan kisiler daha fazla korunmaya ihtiyag duyarlar (11).

Yenidogan bebekler gelisimsel, fizyolojik ve psikolojik anlamda yetiskinlerden
farkli olarak kolay magdur edilebilir insan grubuna girerler. Bu grubun korunmasina
thtiyag¢ vardir. Ciinkii yenidogan bebekler kendi ¢ikarlarini koruyamazlar, incinebilir ve
kirilgandirlar. Yeterince iyi ve kaliteli saglik hizmeti alabilmeleri icin, kolay magdur
edilebilir olduklarin1 goz 6niinde bulundurarak Y'YB tiniteleri kurulmustur. Yenidogan
yogun bakimlar tiim diinyada ve {ilkemizde her yil ¢cok sayida bebegin yasatilabildigi
tinitelerdir. Normal sartlarda dogumdan sonra bebeklerin g¢ogunlugu fizyolojik
adaptasyonlarin1 kolaylikla yapabilirken 6rnegin erken dogan, dogumsal anomalileri
olan ve dogum sirasinda oksijensiz kalan bebekler yogun bakim takibine ihtiyag
duyarlar. Yenidogan yogun bakimlar ileri teknolojinin egitimli saglik personeliyle
birlestigi alanlardir. Kuvzler, monitorler, solunum cihazlar1 ve pek ¢ok diger cihazlarla
neredeyse minik bir uzay {lissline benzetilebilir. Bobrek yetmezligi olan ¢ok kiiciik
bebeklere diyaliz yapilabildigi gibi spektrofi yontemiyle (NIRS) beynin oksijen durumu
Olctilebilmekte, bebeklerin kalp ve akcigerleri ¢ok hasta oldugunda dolagimlar1 disariya
aliabilmektedir (ECMO). Yasam savast veren bebeklerle birlikte onlara gece giindiiz
bakim ve tedavi veren doktorlar, hemsireler ve diger yardimci personel bir biitiiniin
parcasini olustururlar. Aileler de YYB’1n parcasidir, bati toplumlarinda ebeveynlerin ve
kardeslerin daha fazla ziyaret hakki vardir, ancak iilkemizde enfeksiyon ve
organizasyonla ilgili diger sebeplerden dolay1 ziyaretler kisithidir. Bu kadar zor
gorevlerin istlenildigi yenidogan yogun bakimlarda karsimiza ¢ikan etik sorunlarin
basinda, dogumdan sonra hangi bebeklere canlandirma yapilacagina karar verebilmek
gelmektedir. Bu hasta grubu i¢inde 6rnegin 22-23 gebelik haftasinda yasam siirinda

olan bebekler, iki tarafli bobrek yoklugu gibi dogumsal anomalisi olup yasamla



11

bagdasmadig diisiiniilen bebekler, dogumda ciddi sekilde oksijensiz kalan ve ¢ok agir
engelli olacag: diigiiniilerek tedaviye devam edilme konusunda ikilem yasanan bebekler
yer almaktadir. Bunlarin yaninda, prognozun belirsizligi karsisinda bebeklerin yiiksek
menfaatine nasil karar verilecegi, tedavi siireclerinde ortaya c¢ikabilen malpraktis
olaylar1 ve ekonomik kisitliliklar diger etik ikilemleri olugturmaktadir. Tedaviye devam
etmeme karar1 verildiginde, bebeklere nasil palyatif bakim verilecegi, beslenme ve sivi
tedavilerinin kesilip kesilmeyecegi ve oliim sonrasi ebeveynlere yas siirecinde nasil

yardim edilecegi de saglik personelini ve ebeveynleri zorlayan etik ikilemlerdir.

Ebeveynler ¢ocuklari i¢in yasam sonu kararlarin1 vermek istemediklerinde “ her
sey yapilsin” ya da dini inanglarindan dolayt “onu Allah’in ellerine teslim ettik”
diyebilmektedirler (12). Bu sartlarda saglik ¢alisanlarini ahlaki catigmalardan
koruyabilmek icin mutabakata dayali etik acidan kabul edilebilir bir davranis olarak
tanimlayabilecegimiz yonteme (shared decision making) basvurmak en uygun ¢éziim
olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Mutabakata dayali etik acidan kabul edilebilir bir
davranig;  Amerikan Pediatri Akademisi (APA) tarafindan “anahtar noktalar
olusturularak; en az 2 tarafin mevcut bulunmasi, bilginin karsilikli olarak paylasilmast,
herkesin tedavinin ne demek oldugunu anlamasi ve herkesin deger bazli onceliklerini
ortaya koymast gerektigi” seklinde tanimlanmistir. Amerikan Yogun Bakim ve Gogiis
Hastaliklar1 Derneklerinin tanimi ise; “en iyi bilimsel kanitlarin esliginde hastanin
degerleri, amaclart ve tercihleri géz oniinde tutularak verilen ortak karardir”
seklindedir (13). Bu modelde tibbi kararlarda tek bir cevabin olmadigi mantigindan
hareket edilmistir ve doktorun tecriibesiyle hastanin degerleri ve tercihleri
birlestirilmeye calisilmaktadir. Cocuklar i¢in mutabakata dayali etik acidan kabul
edilebilir karar verme konusu iilkelerin &rnegin Avustralya ve Ingiltere’de tibbi
rehberlerinde yer almaktadir. Bu rehberlerde ozellikle ¢ocuklar i¢in yasam sonu
kararlarda ebeveynlerle birlikte hareket edilmesi gerektigi vurgulanmaktadir. Bununla
birlikte Isko¢ya’da yenidogan uzmanlariyla yapilan bir calismada sadece %58 oraninda
mutabakata dayali etik agidan kabul edilebilir kararin ebeveynlerle birlikte verilmesi
gerektigi belirtilmektedir. Bu goriise katilmayan doktorlar ise; ebeveynleri karara
katmanin onlar1 duygusal agidan ¢ok zorlayacagi ve uzun dénemde psikolojik sorunlara
yol agacagi endisesini tasidiklarini belirtmislerdir. McHaffie tarafindan yapilan bir
caligmada, bebegi yenidogan yogun bakimda dlen ebeveynlere, yasam sonu kararlar

kimin verdigi soruldugunda %42’si karar1 tek baslarina kendilerinin verdigini, %14’
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doktorlarla birlikte verdigini ve kalan %44 ise kararda kendilerinin katilimi olmadigini
belirtmislerdir. Katilime1r olmayan ebeveynlerin %7’°si daha sonraki donemlerde bu
durumdan pigsmanlik duyduklarin1 sdylemislerdir. Carnavale ve arkadaslarimin yaptigi
calismada Fransa’da ebeveynler karar1 doktorlarin verdigini, Quebec’te ise ebeveynlerin
katilimc1 oldugunu ifade etmislerdir. Buna ragmen Fransa’daki yogun bakimda
ebeveynler, doktor-hasta iliskisi agisindan daha fazla memnun olduklarim
sOylemislerdir. Tiim bunlara bakildiginda 6nemli olan kavram ebeveynlerin biitiin
sorumlulugu alarak bebeklerinin 6liim kararini vermeleri degildir. Bunun yerine, onlarin
karar konusunda konforlu hissedecekleri alani bulmalarin1 saglayan konusmalarin
yapilmasi desteklenmelidir. Ebeveynlere ¢ocuklart i¢in karar veren roli verilmemeli,
onun yerine yasamin sonunda olan bir ¢ocuk igin ebeveyn olarak ne yapabildiklerini
bulduklar1 bir anlam olusturabilmek i¢in yardim edilmelidir (14). Bir baska deyisle
mutabakata dayali etik agidan kabul edilebilir bir karara varabilmek demek;
ebeveynlerin degerleri ve tercihlerini yol gosterici alarak o ¢ocuk, o aile ve iginde

bulunulan zamana gore en yiiksek menfaatini bulmaya ¢alismaktir (15).

Calismamizda sik¢a yer verecegimiz “yiiksek menfaatin/best interest anlami”
tilkeler arasinda farkliliklar gostermektedir. Bat1 iilkelerinde iilkemizden farkli olarak
6limiin kaginilmaz oldugu ya da kabullenilmesi gerektigi diisiiniilen durumlarda tedavi
sonlandirilmakta ya da baslanmamaktadir. Bu oran drnegin Ingiltere i¢in yenidogan ve
cocuk yogun bakimlarda gerceklesen tiim Oliimlerin ortalama 2/3’{inii olusturmaktadir.
Batili kaynaklara gore ebeveynler % 72 oraninda doktorlarla tedaviyi sonlandirma
konusunda aym goriisii paylasmaktadirlar (16). Ulkemizde ise tedaviyi sonlandirma ya
da baslamama yasal olmadig1 disiiniilerek bu eylem yogun bakimlarda
uygulanmamaktadir. Tiirk Medeni Kanunu’nun 23. maddesine gore “bireylerin yasam
hakki ve viicut biitiinliigii korunmalidir” denmektedir. Bu madde hukukgular tarafindan
farkli sekillerde yorumlanmaktadir. Bireyin kendi kendine karar verme hakkinin daha
istiin oldugunu sodyleyenler bireyin 6liime dahi yol agsa tedaviyi ret hakkinin oldugunu
savunmaktadirlar. Kimi hukukgulara gore ise tedaviyi reddetmek yasam hakkindan vaz
geemektir, bu nedenle uygulanmasi miimkiin degildir. Aslinda hasta tedaviyi
reddederek beni oldiiriin  dememekte, sadece beni tedavi etmeyin demektedir.
Tiirkiye’de yasam sonu bakimla ilgili olarak yasal diizenlemeler mevcut oldugu halde
doktorlar her sey yapilsin mantigindan uzaklasamamaktadirlar (17). Saglik Bakanlig

tarafindan hazirlanan Hasta Haklari Yonetmeligi’nin 14. maddesinde “Personel,
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hastanin durumunun gerektirdigi tibbi 6zeni gosterir. Hastanin hayatint kurtarmak veya
saghgm  korumak miimkiin olmadig1 takdirde dahi, 1stirabint azaltmaya veya
dindirmeye ¢alismak zorunludur” ve 25. maddesinde “Kanunen zorunlu olan haller
disinda ve dogabilecek olumsuz sonuglarin sorumlulugu hastaya ait olmak iizere; hasta
kendisine uygulanmasi planlanan veya uygulanmakta olan tedaviyi reddetmek veya
durdurulmasint istemek hakkina sahiptir. Bu halde, tedavinin uygulanmamasindan
dogacak sonuglarin hastaya veya kanuni temsilcilerine veyahut yakinlarina anlatilmasi

ve bunu gosteren yazili belge alinmasi gerekir” ifadeleri yer almaktadir (18).

Gorildugli tizere c¢ok uzun siiredir Bati’da uygulanmakta olan tedaviyi
sonlandirma ya da basglamama kavrami iilkemizde yasal metinlerde yer aldigi halde
pratik anlamda karsiligin1 bulamamaktadir. Biilbiil ve arkadaslarinin yayinladigi bir
makalede tedavi sans1 olmayan, yogun bakimda yatan ve nérometabolik hastalik tanisi
olan 2 bebegin aileleri doktorlarla aynm1 gorlisii paylasarak solunum tedavisini
durdurmak istedikleri halde bu miimkiin olamamustir. Yazarlar makalelerini “Ailelerin
cocuklart igin yagsam destegini sonlandirma kararlarina saygr duyulmali ve siirekli iyi

’

iletisgim kurulmalidir.” sonucuyla bitirmislerdir (19). Bilgen ve arkadaslar1 ise
EURONIC c¢alismasinin Tiirk¢e versiyonunu YYB’da c¢alisan 135 doktor ve
hemgsirelerle gergeklestirmis ve ankete yanit verenlerin % 39.4 oraninda pratikte
tedaviye baslamama/sonlandirma kararini1 uyguladiklarini tespit etmistir. Buna karsin
“yasam kutsaldir, her sey yapilmalidir” diyen saglik ¢alisan1 oran1 %74.8 bulunmustur.
Ailenin karar1 verdigini sdyleyenler % 66.1, yasal olmadig: siirece boyle bir etik karar
alinamaz diyenler % 58.5 oranindadir (20). Her 2 makalede goriildiigii gibi Tiirkiye’de
YYB ve CYB’larda yasam sonu kararlarinin nasil verilmesi gerektigine dair etik
ikilemler mevcuttur ve kapsamli rehberlerin gelistirilmesine ihtiya¢ vardir. Buradaki
sorunun, yonetmelikler ve kanunlarin doktorlar tarafindan yeterince net anlagilamamasi

ve hukukcular tarafindan farkli yorumlanmalarin yapilmasindan kaynaklandigini

diisiinebiliriz.

2.4. Yenidoganda Yasam Sonu le Ilgili Etik Bildirgeler

“Insan Haklar1 Deklarasyonu ve Avrupa Sozlesmesi” temelinde; her bireyin
“yasam hakki vardir”, “6zerklik ve bireysel giivenligi”, “yasamsal degeri”, “bedensel ve
ruhsal biitlinliigliniin korunma ve gdzetilme hakki” ile “hicbir kisi ve kurulun yasami

sonlandirma hakki yoktur” kavramlar1 temel alinmalidir. Hukuki anlamda kisi,
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haklardan yararlanabilen, hak sahibi olabilen ve bor¢ yiiklenen varliktir. Dar anlamda
kisilik, medeni haklara ve borglara ehil olmayr kisaca hak ehliyetini ifade eder. Tiirk
Medeni Kanunu (TMK) madde 28, gercek kisiligin baslangicini diizenlemektedir. Bu
maddeye gore kisilik, cocugun sag olarak tamamiyla dogdugu anda baslar. Buna gore,
kisiligin baslangic1 iki unsurdan olusur. Bunlar sag dogum ve tam dogumdur.
Dogmamis ¢ocugun haklar1 vardir. Medeni haklardan embriyo doneminden itibaren hak
kazanan bebek, canli dogmasi ile miras gibi bazi kisilik haklarina sahip olabilmektedir.
Embriyo ve ceninler Medeni Kanun anlaminda gercek kisi sayilmamakta, ancak tam ve
sag dogma kosulunun gerceklesmesiyle ana rahmine diistiigii andan itibaren; geriye
yonelik olarak, hak ehliyetine sahip olmaktadir. Tam ve sag dogumla kazanilan hak
ehliyeti olup, bu durum yasama hakkinin korudugu alan ve yasamin basladigi an
bakimindan bir gosterge niteligi tasimamaktadir (21). Bu baglamda; Barselona’da 2001
yilinda diizenlenen 5. Diinya Perinatal Tip Kongresinde “Anne ve Yenidogan Haklar
Barselona Deklarasyonu” yayinlanmistir (22). Bu deklarasyonun amaci; konuyla ilgili
diinya 6l¢eginde tiim kurumlarin “Anne ve Yenidogan Haklar1” i¢in bir araya gelmesi
ve harekete gecmesidir. Bu ¢ercevede olusturulan “Yenidogan Haklar1 Deklarasyonu”
14 madde halinde yaymlanmistir. Bizim i¢in 6nemli olan ilk 6 madde asagidaki gibi yer

almaktadir:

1. insan haklar1 evrensel beyannamesi biitiin evrelerini kapsar. Biitiin

insanlar esit erdemle, 6zgiir dogarlar.

2. Bir insan olarak yenidoganmin onuru iistiin degerdedir. Yenidoganlar

"Cocuk Haklar1 Anlagsmas1" geregince korunmalidir.

3. Her yenidogan yasam hakkina sahiptir. Bu hakka dil, din, irk, ekonomik
durum, cinsiyet, dogum yeri ve diger ayrimlar yapilmaksizin tiim insanlar ve
hiikiimetler saygi gostermelidir. Devletler ¢ocuklarin ayrimeciliktan korunmasi igin

gerekli onlemleri almalidir.

4. Her yenidogan yasamm Kkiiltiirel, politik ya da dini nedenlerle riske
atilmamas1 hakkimna sahiptir. Hi¢ kimse kisa ya da uzun donemde yenidoganin
sagligini riske atacak ya da fiziksel biitlinliiglinii etkileyecek herhangi bir hareketi
uygulama hakkina sahip degildir. Hicbir kosul altinda verilen hi¢bir hasar mazur

goriilemez.
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5. Her yenidoganmin dogru kimlik, milliyet ve kurumsal giivence tesbitine
hakki vardir. Devlet bu hakki, diger yaslardaki bireylere sagladigi l¢iide garanti altina

almalidir.

6. Her yenidogan daha sonraki yasaminda kendisinin azami fiziksel,
zihinsel, ruhsal, ahlaki ve sosyal gelisimini saglayacak saghk, sosyal ve duygusal
bakimi alma hakkina sahiptir. Toplumlar bu hakka saygi gosterilmesi icin biitiin
gereklilikleri hazirlamak sorumlulugunu tasir. Ebevyenlerin ya da vasinin miidahele
ihtimali olmayan ve hekimin ¢ocudun haklarin1 korumaya zorlandigi acil durumlar
disinda, yenidoganin Ozgirliigiini kisitlayacak, higbir tibbi girisim aile onay1
alinmaksizin gerceklestirilmemelidir. Ekonomik ya da sosyal simif gozetilmeksizin, ilgi

esitligi saglanmali ve her tiirlii ayrimcilik mutlak reddedilmelidir (22).

Avrupa Pediatri Konfederasyonu Etik Calisma Grubu’nun yine 2001 yilinda
yaymladigi “Neonatolojide Etik ikilemler ve Oneriler” adl bildirisine gére; her birey
biriciktir ve en iyi tedavi ve bakim1 alma hakkina sahiptir. Yenidogan bebeklerin ytliksek
menfaat standardini korumaya calismak giigtiir ve higbir zaman yasam sonu kararlarda
gelecekteki engellilik durumu etkili olmamalidir. Istirab olan yenidogan bebeklere ¢cok
iyi palyatif bakim verilmelidir. Ebeveynler ve saglik calisanlar1 arasinda kararlarda
uyumsuzluk durumunda diger pediatristlerden, etik konseylerden, gerekirse yargidan
goriis alimmalidir. Hekimler ebeveynlerin kars1 goriisiine ragmen bebeklerinin tedavisini
kesmemelidirler (23). Bu bildiriden ¢ok daha Once agir hasar gormils yenidogan
bebegin, hekimin tedavi sorumlulugu smirlamalariyla ilgili "Einbecker Onerileri" ilk
olarak 1986 yilinda yayimlanmistir. Bu tarihten beri yenidogan tibbi konusundaki
bilimsel ve etik tartismalar daha da farklilasmis ve o zamanki metin uygulamada yanlis
yorumlamalara neden olmustur. Tip Etigi Akademisi, Alman Cocuk Tedavileri Birligi ve
Alman Tip Hukuku Birligi bunun tlizerine Onerileri gelistirmeye yonelik tartigma
amaciyla ¢alisma gruplar1 olusturmus ve tavsiyelere imza atan katilimcilar metnin yeni
versiyonunu ortak bir sekilde 1992 yilinda hazirlamislardir. Revize edilmis haliyle
“Einbecker Onerileri” ii¢ katilimc1 kurum tarafindan su sekilde diizenlenmistir: “Tedavi
ve kisisel bakim sorumlulugu yenidoganin dliimiiniin teshis edilmesiyle sona erer. Oliim
fikir birligine varilmis tibbi ve hukuki goriise gore beyin fonksiyonlarinin geri doniissiiz
olarak kaybi (tiim beyin 6liimii) olarak tanimlanmistir. Hekim en iyi bilgilere ve vicdana

uyarak hayat: siirdiirme ve ortaya ¢ikan zararlar1 dnleme ya da azaltma sorumlulugunu
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tasimaktadir. Hekimin tedavi sorumlulugu yalnizca tibbi imkanlarla smirlandirilmis
degildir. Ayn1 zamanda etik kriterlere ve hekimin iyilestirme gorevine gore de
yonlendirilmistir. Miinferit olay hiikiimlerinde sorumluluk bilinci ilkesinden ayrilarak
O0zenli degerlendirmeden vaz gecilmemelidir. Hayati uzatma tedbirleri mutlak
yikiimliliiglinin mevcut olmadigi miinferid durumlarda bile, hekim yenidoganin
istirabinin  kesilmesi ve insani sefkat adina yeterli temel bakimin saglanmasi igin
ugragsmalidir. Ebeveynlere/bakimini iistlenenlere ¢ocukta meydana gelmis hasarlar1 ve
yol acacaklarini, tedavi olasiliklarini ve bunlarin sonuglarini agiklamak gerekir. Onlar
da danmismanlik ve bilgilendirme yapilarak karar verme siirecine dahil edilmelidirler.
Karara varma siirecinde, ¢ocuga bakim veren ve ¢ocukla ilgilenen kisilerin deneyimleri
de dahil edilmelidir. Ebeveynler/bakim verenler tedaviyi arzu ettigi halde tedaviden vaz
gecilmemeli ya da tedavi yarida kesilmemelidir. Ebeveynler/bakim verenler hekimlerce
sunulan tedbirlere razi olmay1 reddediyorlarsa ya da uzlasamiyorlarsa, vesayeti olanin
kararina uyulmalidir. Bu miimkiin degilse tibben c¢ok oOnemli endikasyonu olan
tedavileri (acil durum tedbirleri) uygulamak hekimin sorumlulugudur”. Gorildigi
lizere Einbecker Onerileri yenidogan bebeklerin yasam sonu kararlarida yol gdsterici

olan bir kaynak olmustur (24).

Amerikan Pediatri Akademisi’nin Onerilerine gore ise doktorlar, ebeveynlere
bebeklerinin prognozuyla ilgili diiriist ve agik olarak bilgi vermelidir. Prognozu kotii
olan bebekler konusunda karar verebilmek i¢in saglik calisanlariyla ebeveynler birlikte
karar vermelidir. Bunun i¢in AAP 3 karar verme yolu dnermektedir: Bebek i¢in erken
olim ihtimali ¢ok yiiksektir ve bebek yasarsa kabul edilemeyecek kadar agir engelli
olabilecektir, bu sartlarda tedavi Onerilmez. Bebegin yasama sansi yliksek ve agir
engellilik ihtimali diisiikse yogun bakim tedavisi Onerilir. Bu iki kategorinin arasinda
kalan vakalarda (gri alan) prognoz belirsiz ve yagam kalitesinin diisiik olma ihtimalinin
yiksek olmast durumunda ebeveynlerin karar1 Onemlidir (25). Kanada Pediatri
Kurumu’nun bebeklik, cocukluk ve ergenlik donemlerine ait tedavi karar verme
rehberine gore de; ebeveynlere yeterince bilgi verilmeli, cocugun yiiksek menfaatine
olan konusunda tiim saglik ekibi ile gorlismeler yapilmalidir. Yasam sonu kararlarda
palyatif bakim secenegi konusunda bilgi verilmeli ve ebeveynlerle doktorlar arasinda

fikir ayrilig1 oldugunda her iki tarafa da yardim ve destek saglanmalidir (26).
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2.5. Yenidoganda Yasamin Sonu ile Ilgili Ulkemizde Hukuki Diizenlemeler
Hakeri’nin Tip Hukuku adli kitabinda “hekimin, hastanin kendi gelecegini
belirleme hakkint kullanarak tedavinin kesilmesini istemesi durumunda, tedaviyi
kesmekle yiikiimliidiir” maddesi yer almaktadir. Bu madde erigkin hastalar i¢in gecerli
olabilir ancak bebek ve cocuklari i¢in ebeveynler fikir ayrilifina diiserse Medeni
Kanunun 195. Maddesine gore “Eviilik birliginden dogan yiikiimliiliiklerin yerine
getirilmemesi veya evlilik birligine iligkin énemli bir konuda uyusmazliga diistilmesi
halinde, esler ayri ayri veya birlikte hakimin miidahalesini isteyebilirler”
denilmektedir. Bu madde ¢ercevesinde ebeveynler hakime bagvurduklarinda
cocuklarmin tedavisi konusunda goriis ayrilig1 yasadiklarinda hakim degerlendirecektir.
Yine ayni kitapta yazildig1 {izere, Tiirk Hukuku’nda kisiye siki sikiya bagl bir hak
oldugundan vekil araciligiyla tedaviye devam etmeme hakki verilmemektedir. Boyle bir
hak verilse dahi tedaviyi sona erdirme hastaya zarar verecekse kanuni temsilcinin
ozellikle anne ve babanin koruma yiikiimliiliigii ile ¢eliseceginden kabul edilmeyebilir.
Beyin olimii gerceklesmis bir kimse, artik hukuken 6lidiir ve bu kimseye yonelik
eylemler yaralama veya 6ldiirme sucunu olusturmaz. Ancak bebek ve ¢ocuklarda beyin
6lumii tanisin1 koymak ve ebeveynlerin bunu kabul edebilmesi gii¢ oldugu i¢in tedaviyi
vermeme karar1 yasal goriindiigii halde pratikte uygulanmayacaktir. Anayasa’da (md.
17/2) giivence altina alinmig bulunan “kisinin kendi gelecegini bizzat kendisinin
belirleme hakki”, hekimin hastanin viicut biitiinliigline miidahale etmeden 6nce onun
rizasini, onayimni almasinmi gerektirmektedir. Hastayr hayatta tutmaya yonelik tibbi
imkanlar ile hasta iradesine saygi gdostermeyi ve boylece tedaviye son vererek sadece
acilart azaltmayr gerektiren anayasal emir (md. 17/2) arasindaki hukuksal ve ahlaki
dengeyi kurmak ger¢ekten zordur (27). Baska bir kanun maddesinde; Tiirk Ceza
Kanunu Madde 26 “(1) Hakkini kullanan kimseye ceza verilmez ve (2) Kisinin tizerinde
mutlak surette tasarruf edebilecegi bir hakkina iliskin olmak iizere, a¢ikladigr rizasi
cercevesinde iglenen fiilden dolay kimseye ceza verilmez” seklinde yer almaktadir (28).
Demirors ve Hizal hukukgu olarak “Yasam hakki kisinin tizerinde mutlak tasarrufta
bulunabilecegi bir hak degildir” diyerek bu kanunun yasam sonu kararlarda
kullanilamayacagini belirtmektedirler (29). Son olarak Hakeri “hastaya canlandirma
yapmanmin zorunlu olup olmadigi tbbi gerekliliklere gore belirlenir” diyerek tibbi

olarak eger bir doktor gerekcelerini dogru ve bilimsel olarak ortaya koyarsa yogun
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bakimlarda yasam sonu kararlarinin verilebilmesinin yasalara aykiri olmadigi sonucuna

varilabilmesinin yolunu agar (27).

2.6. Yenidogan Hakkinda Yasamsal Kararlarin Verilmesi Siirecindeki Etik
Tartismalarda Belirleyici Kavram ve flkeler

2.6.1. Ozerklik Ilkesi

Bilgilendirilmis onam kavraminin temeli insanlarin 6zerk karar verebilmesine
saygi duyulmasi gerekliligi lizerine kurulmustur. Bilinci ve kapasitesi yerinde olan bir
yetigskin kendine sunulan bir tedaviyi zorlama olmadan kendi istek, deger ve planlarina
uygun bigimde kabul veya reddetme 6zerkligine sahiptir. Ozerk bir kisi tibbi kararin
riskleri ve yararlart konusunun farkinda olmalidir. Yenidogan bebekler 06zerk
degillerdir, gelisimsel olarak anlama ve karar verme Kapasiteleri yoktur. Ozerklik
kavraminin yenidogan bebekler i¢in ne anlama geldigini ayrintilandirmak istersek;
bebekler i¢in tibbi kararlarin sorumlulugu ebeveynlerindedir. Bu kesin olarak
bebeklerin tibbi kararlarinda ebeveyn Ozerkligi gecerli olacaktir anlaminda
diisiiniilmemelidir. Onun yerine ebeveyn otoritesi kavrami kullanilmalidir; bdyle bir hak
cok giicliidiir ancak tek ve kesin bir hak degildir. Her zaman yenidoganin yiiksek
menfaati disliniilmelidir. Belmont Raporuna goére 0Ozerkligi olmayan yenidogan
bebeklerin korunmaya ihtiyaci vardir (30). Doktorlar hastalarinin yiiksek menfaatine
olacak kararlari, hastanin 6zerkligini géze almadan verdikleri zaman paternalizmden s6z
etmekteyiz. Hastanin 6zerkligi s6z konusu oldugunda ise hastanin degerlerine saygi
giindeme gelmektedir. Yetigkin bir hasta kan transfiizyonunu kabul etmediginde ona
saygl duyabiliriz. Ancak tibbi anlamda karar verilmesi gereken bir bebek diger bir
tanimla kolay magdur edilebilen (vulnerable) bir gruba ait oldugunda onlar adina
ozerklik ilkesini tanimlamak gilic olmaktadir. Ebeveynleri boyle durumdaki bebekleri
icin onun yararina olacak tedavileri reddetme ozerkligine sahip degillerdir. Amerika
Birlesik Devletleri’nden bir 6rnek verecek olursak; yenidogan bebeklerini sarilik
tedavisi i¢in hastaneye gotiirmeyip sadece dua eden bir ailenin bdylesine ciddi ve
tedavisi olan bir hastalik i¢in ebeveyn Ozerkligi adi altinda yenidoganin aleyhine

davranmalar1 kabul edilemez (31).

2.6.1.1. Yenidoganin Yiiksek Menfaati Prensibi (Best Interest)
Roma hukukunda ¢ocuklar babanin mali sayilir, hatta ¢cocuklarini satma yetkisi

bile bulunurdu. Baba 6ldiiglinde anneler yasal olarak ¢ocuklari iizerinde velayet hakkina
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sahip olamazlardi. Aym durum Ingiliz yasalarinda da devam etmis, bosanma sonrasi
cocuklarin velayeti babalara verilmistir. Bin sekiz yiiz otuz dokuz yilinda Ingiltere’de
cikan bir yasa ile bosanma durumunda 7 yasindan kii¢iik ¢cocuklarin velayeti anneye
verilmeye baslanmistir (tender years doctrine). Amerika Birlesik Devletleri’nde ise 19.
yiizyilda eyaletten eyalete degisen sekillerde velayet hakki ebeveynlere esit olarak
verilmeye baglanmigtir. Evlenme ve bosanma kanunu ile 1970 yilinda ilk kez yiiksek
menfaat (best interest) kavrami Amerika’da hukuki bir kavram olarak ortaya ¢ikmustir
ve tender years doctrine kavrami yerine kullanilmaya baslanmistir. Onceleri hukuki bir
kavram olarak kullanilan best interest kavrami zaman icinde biyoetik literatiiriine
girmistir (32). Tibbi anlamda yiiksek menfaat kavrami, bilinci yerinde olmayan hastalar
icin yerine karar verme kavramindan(substituted judgement) farklidir. Hastanin yerine
karar verme durumunda, yakinlari hasta i¢cin 6nceden ne diisiindiigli ya da istedigi
hakkinda bilgi sahibidir ve bu bilgiye dayanarak karar verebilmektedir. En yiiksek
menfaat standardinda ise; bilinci olmayan ve istekleri bilinmeyen ya da bilinemeyecek

olanlar igin (bebekler, ¢ocuklar) verilen karardan soz edilmektedir (33).

Yukaridaki boliimde soz ettigimiz gibi Campbell ve Duff 1973 yilinda
yenidogan bebekler i¢in yasami destekleyen tedavinin kesilmesi kavramindan bir
makale vasitastyla ilk kez s6z eden yenidogan uzmanlaridir. Dolayisiyla bu sekilde
yenidoganin yiiksek menfaati s6z konusu olmaktadir. Onlara gore karar vermede en
onemli tibbi kriter beyne olan hasarin derecesidir. Agir zihinsel engeli olan bir
yenidogan bebek icin (diisiinme, iletisim ve farkindalik kavramlarinda cesitli
derecelerde yetersizlik bulunan) yiiksek menfaatini gozetebilmek icin oncelikle onun

menfaatlerini tanimlamamiz gereklidir (34). Bu menfaatler:

e Tibbi menfaatler: Tedavi ihtimalleri, prognoz

e Agn ve yakinmayla ilgili menfaatler: Zarar ve onur kirict muamele

o Gelecege yonelik menfaatler: Bu ¢ocuk icin ne hayal edilebilir?

e Ailesel menfaatler: Aile {izerine etkileri, ailenin dini ve kiiltiirel degerleri,

hassasiyetleri (34).

Yenidogan bir bebegin gelisimi heniliz tamamlanmamistir, hi¢ bir tecriibesi
yoktur. Ortaya konulan menfaatler bebek tarafindan dnceden hi¢ belirtilmemistir. Bu
bebegin kendisi i¢in ne isteyebilecegini bizler ancak kendi tecriibelerimize gore

diisiinebiliriz. Kimlerin yenidogan bebegin menfaatlerini belirleyebilecegi ve onlar icin
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karar verebilecegi onemli bir sorudur. Yaygin toplumsal goriisler, 6rnegin engelli
olmakla ilgili inanglar, saygi ve onurla ilgili diislinceler yenidogan bebegin ve ailesinin
menfaatlerini dogrudan etkileyebilmektedir (35). Bir baska tanimla yiiksek menfaat
prensibini semsiye kavramina benzetebiliriz, yani bir standardin etrafinda farkli
anlamlar olusturulmakta, bu sayede kendileri i¢in karar veremeyen bireylere iyi ya da en
azindan kabul edilebilir secenekler sunulabilmektedir. Bazen ideal sartlar olmadan
pratik kararlar vermek de gerekmektedir. Bu kararlar ahlaki, tibbi, sosyal ve yasal
secenekler icerebilir ve her zaman yiiksek menfaatine olan1 degil aslinda makul olani
isaret edebilmektedir. Cocuk icin makul olan karar1 vermeye calismak siibjektif
Ozelliklere sahiptir ve karar vericilerin degerleri, diisince ve algilaryla
sekillenmektedir. Baz1 ebeveynler ¢ocuklari i¢in maksimal tedavi ve deneysel tedaviler
isterken, kimileri de palyatif bakimda karar kilmaktadirlar. Kararlarda objektif olmaya
calismak i¢in ¢ocuklarin zarar gormesine engel olmak ve yeterince iyi davranmak
gereklidir. Ebeveynler kendileri s6z konusu oldugunda tedaviyi reddedebilme hakkina
sahiptirler ancak yiiksek menfaat standardini ¢ocuklari igin kullanmak s6z konusu
oldugunda bunu yapamazlar. Insan haklar1 ve insanmn iistiin degeri kiiltiirel degerlerin
ontinde gelmektedir (36). Bir ¢ocugun en yiiksek menfaatine karar vermek, sadece onun
icin ideal olani secip diger aile iiyelerinin ihmal edilmesi demek degildir. Herkesin
yiiksek menfaatine olan1 gbzetmeye ¢alismak ise bazen tutarsizliga sebep olabilir. Karar
asamasina yasal siiregler eklendiginde yiliksek menfaat tanimi “makul olmak”
standardiyla agiklanabilir. Bu baglamda yiiksek menfaat prensibi 3 onemli 6zelligiyle

analiz edilebilmektedir:

e Karar vericiler hukuki ehliyeti olmayan bir kisiye ait o andaki ve gelecekteki
yararlarim1 gozeten tiim bilgilere sahip olmali ve uzun dénemde en fazla
yarar ve en az zarar verebilecek secenekleri diistinmelidir.

e Karar vericiler kendilerini hastanin yerine koyarak bilgilendirilmis ve makul
bir insanin istegini gdz dniinde bulundurmalidirlar.

e Karar wvericiler hukuki ehliyeti olmayan kisiye olan &devlerini

diistinmelidirler (36).

Bir baska acidan bakildiginda YYB’da yatan agir hasta bebekler i¢in su andaki
ve gelecekteki menfaatleri gozetilerek iki farkli yiiksek menfaat belirlenebilir. Su andaki

menfaatleri; daha ¢cok haz alma ve aci, agr1 duymama ve organik fonksiyonlar1 korumak
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anlamindadir. Yenidogan bir bebek, su anda duydugu agrinin gelecekteki menfaatleri
icin O6denecek bir bedel oldugunun farkinda degildir, ayrica bu agrinin gegici
olabilecegini idrak edemez. Dolayisiyla yenidogan bir bebegin su andaki menfaatleri
gozetilmelidir. Gelisime dair menfaatler ise gelecege aittir. Bireylerin gelisiminde
arkadaglik, sevgi, mahremiyet, sadakat baglar1 ve ihtimam gostermek gibi iligkilere
ihtiya¢ vardir. Bir yenidogan bebek bu iliskileri gelistirebilmek i¢in kapasite yaratma
Ozelligine sahiptir. Bu nedenle gelecege dair menfaatlerin en yiiksek olan1 kapsaminda
yer almasi gereklidir. Agir hasta bir yenidogan bebek icin yiiksek menfaat karari
verebilmek i¢in, yarar zarar dengesi yapildiginda bebegin hayatini uzatmanin
degmeyecegi diistiniilebilir. Boyle bir diisiince, var olmanin yarar zarar dengesiyle,
yoklugun yarar zarar dengesinin karsilastirilmasindan ortaya ¢ikmaktadir. Ancak yokluk
durumunda hi¢ kimse yarar ya da zarar goremeyecegi i¢in bdyle bir karsilastirma

yapilmasi mantikli olmayabilir (37).

Amerika Birlesik Devletleri’nde “Baby Doe Rules” adli kararlarin ¢ikarilmasina
yol acan 2 vaka orneginde; gelecege dair hazlarin ve planlarin sonlanacagini bilerek,
agr1 ve yakinmay1 durdurmak i¢in bebeklerin tedavisini sonlandirmaya karar verilmistir.
Amerika Birlesik Devletleri’'nde 1972 ve 1982 yillarinda Down sendromu ve
diizeltilebilir cerrahi sorunlar1 olan 2 bebek, ailelerinin kararlari sonucunda ameliyat
edilmemis ve kaybedilmislerdir. Her ikisinde de makul olan yenidogan i¢in yiiksek
menfaat prensibi uygulanmamistir. Diger bir 6rnek olan B. Andrew vakasinda Down
sendromlu bebeklerden farkli olarak bu bebek, kronik akciger hastaligi nedeniyle 5 ay
kadar solunum cihazinin yardimiyla yasatilmistir. Bu Ornekte ise fazla tedavi
(overtreatment) verildigini ve yine yenidogan i¢in yiiksek menfaat prensibinin
uygulanmadig1 sdylenebilir. Doktorlar bazen bebegin su andaki yakinmalarini
gelecekteki menfaatlerinin iizerinde goriirler. Bazen de bebegin dliimiine engel olmanin
kendi yetenekleri ile ilgili oldugu ve oliimlerinin ise kisisel ve mesleki yenilgileri
oldugunu distiniirler. Bu 2 tezat davranisa verilecek en iyi yamit "once zarar verme"
prensibini hatirlamaktir. Karar verirken rasyonel olamayacagini diisiinen bir doktor
hastane etik komitesinden yardim isteyerek rasyonel karar verilmesi konusunda adim
atabilir (37). Unlii bir psikolog ve etik uzmani olan Dr. Joseph Goldstein ebeveynlerin
bebeklerinin tedavileri konusunda karar sahibi olmalar1 gerektigini vurgulamakta,
bunun i¢in sdyle bir yorum yapmaktadir: “Dogru cevabi bulabilmek bu kadar zorken,

ebeveynler verdikleri karar konusunda elestirilmemeliler ”. Zor ahlaki kararlar vermek
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s6z konusu oldugunda makul ¢oziimler bulunabilmelidir, bu ¢6ziimler makul olmayan
fikirler elendiginde ortaya ¢ikmaktadir. Ebeveynlerin her zaman etik agidan en kabul
edilebilir tibbi yaklasimi se¢meleri beklenmemelidir. Bu sekilde verilen yasam sonu
kararlar1 sonucunda ailenin finansal durumunda ve aile i¢i dinamiklerinde degisiklikler
gelisebilmektedir. Ebeveynlerin kendi sorumluluklarindan, goérevlerinden kagmak igin
tedavinin sonlandirilmasini segebileceklerini diisiinmek mantikli bir diisiince degildir.
John Hopkins Hastanesi orneginde, Down sendromu vakasinda ebeveynler belki de
yeterince bilgilendirilmeden engelli bir ¢ocuga bakamayacaklarini beyan etmis ve
tedaviyi reddetmistir. Burada bebegin yiiksek menfaatine gore sorgulanmadigi

goriilmektedir (37).

Yiiksek menfaat prensibi, mevcut secenekler icinde en kabul edilebileni bulmak
olarak da tarif edilebilir. Cocugun net ¢ikarlarin1 maksimize ederken verilebilecek zarari
en aza indirmek ve bunu yaparken de digerlerinin haklarini, ihtiyaglarini ve
menfaatlerini ihmal etmemek 6nemlidir (38). Beauchamp ve Childress, Buchanan ve
Brock gibi etik uzmanlar1 ve felsefeciler yiiksek menfaat prensibi olarak ideal olani tarif
etmektedirler. Ideal olanin yerine getirilmesi istenilen sonuctur, ancak her zaman
miimkiin olmayabilir. Ornegin 6 hasta bobrek nakli beklerken elimizde bir tek bdbregin
olmast 6 hastanin birden nakil olmasinin imkansiz oldugunu gosterir. Etikte eski bir
deyis vardir: “ought implies can- zorunlu olmak demek yapabilir olmak demektir”. Bu
deyisin acilimi su sekilde tarif edilebilir; kimse imkansiz olan1 yapmakla yilikiimli
olamaz, onun yerine makul olan tercih edilmelidir. Makul olan ise belirsiz ve siibjektif
ozellikler tasimamalhidir. Yiiksek menfaat prensibi i¢in objektif olan tibbi ve bilimsel
kriterler rol oynamalidir. Bunun yaninda kisilerin, yararlar ve riskler konusunda ¢ok
farkli ve gesitli degerleri oldugu unutulmamalidir. Ornegin bir baba c¢ocugunun
zatlirresini bitkisel ilaglarla tedavi etmek istediginde ona gore bu yeterlidir, yeterince
1yidir, ancak ¢cocugun zatiirresi sadece antibiyotiklerle tedavi edilebilir. Cocuklara olan
gorevler yerine getirilirken her zaman, bilimsel ve tibbi objektif kriterler kullanilmalidir
(39). Yiiksek menfaat prensibi yasam kalitesini mutlaka kapsayici nitelikte olmalidir.
Yasam kalitesine dair toplumsal anlamda bir takim yargilar bulunmaktadir. Bireyi diger
bireylerle kiyaslayip sosyal degerini ortaya koyarak ve bireyi kendisi icinde
degerlendirerek yasam kalitesi sorgulanabilir. Birey kendi i¢cinde degerlendirildiginde
onun i¢in yasam sonu kararlar1 vermek gerektiginde “Yasam kalitesi o kadar kotiidiir ki

oliim daha iyi olabilir” yargisina dahi varilabilir. Yiiksek menfaat prensibini semsiye
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prensibi olarak kabul edebilecegimizden ve farkli durumlarda farkli sekillerde
kullanilabileceginden daha dnce séz etmistik. Ornegin yasal olarak uygun olan bir karar,
ahlaki ya da tibbi anlamda dogru bulunmayabilir. Ebeveynler ¢ocuklar1 i¢in ahlaki,
sosyal ve yasal olarak kabul edilebilir diizeyde oldugu siirece farkli kararlar verebilirler
ancak bu karar kabul edilebilir bir seviyenin altina diismemelidir. Herkes verilen kararin
en iyisi oldugu konusunda hem fikir olmak zorunda degildir, karar objektif olarak
makul ve yeterince iyi olmalidir (39). Bir bebegin yiiksek menfaatinin belirlenmesinde
hangi zorluklarin karsimiza cikabilecegini asagidaki vakada gorebiliriz: Ingiltere’de
2009 yilinda RB adli bebege ciddi bir kas hastalig1 tanist konulmustu. RB 13 aydir
dogdugundan beri hastanede yatiyordu, zihinsel engeli olmadigi diisiiniiliiyordu ancak
hareket edemiyor, iletisim kuramiyordu. Deneysel tedaviler uygulanmis ve yanit
vermemisti. Doktorlar tarafindan trakeostomi agilip evde tedaviye devam edilmesi
Onerilmisti ancak annesi ve takip eden bazi doktorlar bebegi solunum cihazindan ayirip
O0lmesini beklemek gerektigini diisinliyordu. RB’nin annesi ve babasi bu konuda
birbirlerinden farkli diislindiikleri i¢in mahkemeye basvurdular. Babasi evde tedavinin
devam etmesini istiyordu ancak mahkeme siirecinde fikrini degistirdi ve RB igin
tedaviyi durdurma karar1 verildi, RB ebeveynlerin kollarinda 61di. Bu 6rnekte prognozu
bilinen bir hastalik i¢in doktorlar ebeveynlere tedaviye devam etmemeyi Onermisti.
Anne ve babanin baslangigta RB’nin yiiksek menfaati konusunda ayni fikirde olmayisi

nedeniyle karar mahkemeye taginmis, RB’nin 1stirabi bir siire daha uzamisti (33).

2.6.2. Yasam Sonu Kararlarin Verilme Siirecinde Aile

Hegel'e gore aileler cocuklarina bireyselligi ve kendine giiveni agilamalidir ki bu
ahlaki otonomiyi olusturacaktir. Ross’a gore karar vermede etkili olan ailelerdeki bu
otorite kaynagini aile bireyleri arasindaki yakinhiktan alir. Bu yakinlik onlar1 diger
bireylerden ayirir ¢ilinkii birbirlerini en i1yi onlar bilir, amaglarin1 paylasirlar, herkes
birbirinin iyi olmasini ister. Aile iiyeleri birbirleri igin 6zgiir kararlar verebilmelidir. Bir
cocugun yasamiyla ilgili ciddi bir karar aile i¢inde kalmalidir. Sezgiler tek basina karar
verebilmek icin yeterli olmayabilir. McMahan’a gore sezgiler bizlere ahlakla ilgili
sorular sormaya baslamamizda yardim eder. Sezgiler dogru cevabi tahmin etmemize
yardimci olur, sonrasinda gozlemler, bilgi ve tartigmalarla ilerleyebiliriz. Ebeveynlerin
cocuklariyla ilgili kritik karar verme durumunda sezgilerini kullanmasi simdiye kadar

dile getirilmemis, dnemli sebeplerin ortaya ¢ikmasina neden olabilir. Sezgiler daha fazla
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sorularin sorulmasina yol agmalidir. Tek basina yasamsal kararlarin verilmesinde etkili
olmamalidir, sezgiler yerine bilgi ailenin otoritesinde temel ilke olmalidir. David
Hume’a gore ahlaki sorular1 duygusal sempati kanaliyla sorarken cevaplarini mantiksal
olarak buluruz. Ebeveynlerin sezgileri ahlaki sorgulamanin baslangic1 olarak kabul
edilmelidir (40). Bir aileye ¢ocugunun yogun bakimdaki tedavi siirecinde kisitlamalara
gitme konusunda karari soruldugunda hangi yontemi kullanir? Her ikisinden de
yararlanabilir mi? Karar vermek zar atmak kadar basit bir islem midir? Cocuklar1 yogun
bakimda iken ebeveynlerin ¢ok fazla duygusal dalgalanmalar yasadiklar1 bilinmektedir.
Bu duygu karisikliginda ebeveynlere ¢cocuklari hakkinda yiizdeler verilmesi ve bunlara
gdre karar vermeleri istenmesi gercekten onlar igin zor bir gorevdir. Ornegin bir aileye
cocuklarinin ayaklar1 ampiite edilirse % 20 ihtimalle 6lebilecegi yerine % 80 ihtimalle
kurtulabilecegi sOylense farkli kararlar alabilirler. Yine yogun bakim siirecindeki
goriigmelerde ilk aktarilan bilgiler her zaman karar asamasinda daha etkili
olabilmektedir. Dolayisiyla ebeveynlerle hekim arasindaki iletisim yOntemleri
gelistirilmesi gereken bir diger énemli alandir. Giinimiizde artik tibbi anlamda karar
verirken ne hekimler tek basina ne de hasta ve ebeveynler tek basina sorumluluk
almamakta, mutabakata dayali etik ag¢idan kabul edilebilir bir davranis (shared decision
making) anlaminda birlikte bu siireci paylasmaktadirlar. Ozellikle karar verilmesi
gereken hastalar, yogun bakimda yatan yenidogan c¢ok hasta bebekler oldugunda bu

sliregte nelerin etkili oldugu halen arastirilmasi gereken bir konudur (41).

Daha once mutabakata dayali etik acidan kabul edilebilir bir davranis (shared
decision making) kavramimi tamimlamistik. Mutabakata dayali etik agidan kabul
edilebilir bir karar verme durumunda ebeveynler segeneklerini ve bu seceneklerin
olumlu ve olumsuz taraflarin1 anlamalidirlar. Karar vermek icin ailelerin hedefleri ve
tercihleri bilinmelidir. Bunun igin de “sormak-anlatmak-sormak” seklinde iyi bir
iletisim yolu izlenebilir. Ornegin “énerilen bu secenek anlam ifade ediyor mu yerine bu
secenekle ilgili diisiincelerinizi anlatir misiniz?” diye sormak daha anlamli olabilir.
Segeneklerin her biri i¢in en zor ve yiiksek menfaatini gosteren yanlarini anlatmalarini
istemek de gerekli olabilir (42). Ebeveynlerin kiiltiirlerini, degerlerini ve inanglarini
konusarak anlamaya calismak, mutabakata dayali etik agidan kabul edilebilir bir
davranis sirasinda ailelerin desteklenmesine, iyi bilgilendirilmis ve dogru karar
verilmesine yardime1 olacaktir (43). Ebeveynler, cocuklar: heniiz hayati1 yasamadiklar

icin ya da Onlerinde daha yasayacaklar1 zaman oldugunu diisiinerek daha ¢ok onun
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hayatta kalmasina konsantre olurlar, herhangi bir bedeli (zaman, agri, 1stirap, para)
diistinmezler. Kimi zaman da ebeveynler, ¢ocuklarinin hastaliginin kendileri yeterince
1yi genler veremedikleri ya da koruyamadiklarindan dolay1 olustugunu diisiiniip bundan
sucluluk duyabilirler (14). Ebeveynlerin karar verme siiregleri bir labirente
benzetilebilir. Siirekli bir ¢ikis noktasi aramak durumunda kalmaktadirlar. Ayrica
gecmis kararlart su anki kararlarimi etkilemektedir, 6rnegin dogum yaptiklar1 hastane,
giivenecekleri kisiyi bulmalari gibi. Ebeveynler cocuklar1 hakkinda karar vermeye
calisirken aslinda kendileriyle de yiizlesirler ve kim olacaklarini segerler. Ebeveynlerin
cocuklart i¢in karar verebilmelerinde ilerlemek icin ahlaki olarak iyi ve kotli hakkindaki
yargilariin farkinda olmalar1 gerekmektedir. Bir ebeveynin ¢ocuk sahibi olmasi onun
kimliklerinden biridir ancak ¢ocuk hasta oldugunda diger kimlikler ve amaglar ortadan
kalkar, tek dncelik ¢ocuk olur. Bu asamada iyi bir ebeveyn nasil davranmasi konusunda
emin degildir. Cocugunun giivenligini, sagligin1 koruyamanustir. lyi bir ebeveyn asla
vazgegmez. Bu karar ¢cocuklarinin 1stirabina yol agsa da gorevlerini yerine getirebilmek
icin bagirlarina tag basarlar. Bazen toplumdakiler aileyi cocugu i¢in yanlis karari
verdigine dair yargilarlar. Doktorlarin onlarin yanlis karar1 verdigini diistineceklerini

sanirlar, bu nedenle her diislincelerini paylagsmayabilirler (44).

Insani anlamda bebekle ailesi arasinda hatiralar olusturmak cok &nemlidir,
yogun bakimda yatis sirasinda birlikte olmalarina yardim edilmelidir. Ebeveynler
cocuklar1 i¢in amag, tedavi ya da palyatif bakim olsa da yapilmasi gerekenlerin
yapildigin1 anlamalidir. Cocuklarinin sevildiklerini hissettiklerini bilmelidirler. Ayrica
cocuklart i¢in 1yi bir ebeveyn olduklarimi diistinmelidirler. Duygusal anlamda ¢ok
yorgun olduklar1 i¢in onlara destek olmak ve giivenilir bir iliski kurmak karar
asamasinda onlara yardimci olacaktir. Umudu korumaya c¢alismak yine karar
asamasinda yardimeci olabilir. Umut her zaman tedavi ve iyilesmek i¢in degildir.
Ebeveynler aym1 anda umudu koruyarak c¢ocuklarimin hastaliginin ciddiyetini
anlayabilirler. Umudun bir kism1 kaybolursa da baskalar1 ortaya ¢ikar; agrisiz donem,

“«“

huzurlu 6liim veya birlikte kaliteli zaman gibi. Aileye “ isler umdugunuz gibi gitmezse
ne istersiniz?” diye sorulabilir. Onlara korkular1 ve umutlari hakkinda sordugumuzda
kendilerine deger verdigimizi diisiinmelerini saglayabiliriz. Karar asamasinda
ebeveynler eger durum acilse ve uzman goriisii istiyorsa karar1 doktorlardan beklerler.
Kimi durumda zaman iginde kararlar1 degisebilir (45). Kritik kararlar vermeleri gereken

ebeveynlerin beklentileri; belirsizlikle bas edebilmek icin yardim aldigini hissetmek,
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karar vermede doktorlarin sorumlulugunu hissetmek, karara adapte olabilmek, tibbi
ekipten destek gordiigiinii hissetmek olabilir. Bazen doktorlardan alinacak destek
kararin kendisinden daha 6nemli hale gelebilmektedir (46). Kimi ebeveyne gore engelli
cocuk sahibi olmak ideal aile, ebeveyn olmaktan uzaklagmaktir. Kimi ebeveyn ise “Son
karar1 biz verecegiz, kararin sorumlulugunu alacagiz ve bununla yasamaya devam
edecegiz, bu nedenle bireysel ve insanca destek ve rehberlige ihtiyacimiz var” seklinde
aciklamalar yapabilir. Ebeveynlere bilgi ve destek saglanirsa kararlarinin kendilerine ait
oldugunu hissedecekler ve 6 ay sonra bu karar1 yasamlarina daha iyi adapte etmis
olacaklardir. Onlarin istedigi samimi bir iliskidir, bilimsel veriler onlara aktarilmali ve
karar mekanizmasina giren beklenti ve degerler de konusulmalidir. Ebeveynler kimi
zaman belirsiz ve riskli bilgiyi pozitif sonu¢ ortaya ¢ikacakmis gibi yeniden formiile
edebilmektedir. Saygi ¢ercevesinde ebeveynler ve doktorlar birbirlerini ortak olarak
gormelidirler. Doktorlar tan1 ve tedavi yapabilen taraf, ebeveynler ise kendi hikayeleri,
kokenleri, yasam tarzi ve yasam felsefesi konusunda uzman olan taraftir (47).
Ebeveynler yogun bakimda yatan c¢ocuklari i¢in tedavi sansi olmasa da ¢cogu zaman
“her sey yapusin” konusunda israrlart1 olmaktadir. Aslinda sdylemek istedikleri “
bizimle ve ¢cocugumuzla ilgilenin, bizi terk etmeyin” seklinde anlasilmalidir. Bu bir gesit
sevginin gostergesidir. Bu asamada cocugu palyatif bakima yonlendirmek herkesi
rahatlatabilir (46). Bazen de ebeveynler farkinda olmadan inkar mekanizmasini devreye
sokarlar. Inkar bir cesit basa ¢cikma mekanizmasidir, mevcut bilgiyi anlayana kadar
kisiyi korur. Yenidogan bebeginin kritik hastaligini anlayana kadar ebeveynler i¢in
koruyucu olabilir ancak karar verme asamasinda zararli olabilir. Inkar duygusuyla
bebegi icin “her sey yapilsin” diyen ebeveynler prognoz konusunda daha genis bilgiyi
anlayabilseler farkli kararlar verebilirler. Bu inkarin devam etmesine izin vermek
bebegin 1stirap ¢ekmesine, Olimiin gecikmesine ve ebeveynlerin yas siirecinin
bliylimesine yol agar. Bunu Onleyebilmek i¢in ebeveynlerle doktorlarin iyi bir iletisim

iginde olmalari gereklidir (48).

2.6.2.1. Etik Acidan Ailelerin Velayet Hakki ve Sorumlulugu

Aile, kisaca Tiirk Dil Kurumu sozliigline gore “evlilik ve kan bagina dayanan,
kari, koca, cocuklar, kardesler arasindaki iliskilerin olusturdugu toplum icindeki en
kiiciik birlik” olarak tanimlanabilir (49). “Amacglart ve degerleri paylasan, uzun

donemde birbirlerine taahhiitleri olan 2 veya daha fazla kigiden olusmus kurum” tanimi
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ise (American Heritage Dictionary of the English Language) baska bir sozliikkte yer
almaktadir (50). Cocuklar hakkinda saglikla ilgili kararlar1 aileler verir. Verilen
kararlarin ailenin inan¢ ve degerlerini yansitmasi i¢in ebeveynlerin genis bakis acisi
gereklidir. Laine Friedman Ross “Children families and health care decision making”
adli kitabinda genis olarak ailenin ¢ocuklar1 tizerindeki sorumluluklar1 hakkinda bilgiler
vermigtir. Kitapta Ozellikle Buchanan ve Brock® a ait goriislere yer verilmistir.
Buchanon ve Brock’a gore aileler ¢cocuklar1 adina karar vermelidir ¢iinkii ¢ocuklarin bir
vekile ihtiyaci vardir ve aileler yasal sorumludurlar. Bunu yaparken 4 temel maddeye

uyulmalidir:

e Aileler ¢ocuklarmin iyiliklerini diisiiniir, onlarn ihtiyaglarin1 bilirler.

e Aileler verdikleri kararin sonuglarini tasirlar.

e Ailelerin g¢ocuklarini kendi standartlarina ve degerlerine gore yetistirme
haklar1 vardir.

e Aile degerli bir sosyal kurumdur. Samimiyet ve igtenligi i¢inde barindiran
Ozglr ve Ozeldir, dolayisiyla yeterliligi olmayan cocuklar1 i¢in karar

verebilir.

Aileler ¢ocuklart adina onlarin yliksek menfaatine olacak sekilde karar verirler,
clinkii ¢ocuklarin otonomisi yoktur ve istekleri bilinemez. Cocuklar disindaki bireyler
icin diger karar verme yontemleri olan 6nceden hazirlanan vasiyete gore ya da vekaleten
karar verme (surrogate decision making-bilingli olsaydi nasil karar verirdi)
kullanilabilmektedir (51).

2.6.2.2. Ebeveynlerin Yetki Alam (EYA- ZPD Zone of Parental Discretion)

Bir cocuk icin ebeveynler ile doktorlar arasinda tibbi karar verme durumunda
goriis ayrihi@ yasandiginda bagvurulacak en giivenli kaynagin “cocugun yiiksek
menfaati prensibi” kabul edilmektedir. Diekema’nin 2004 yilinda ortaya koydugu
“zarar prensibine” gore, eger ebeveynlerin kararlart dogrultusunda hareket edilirse
cocugun zarar goriip géormeyecegi oncelikli olmalidir. Zarar prensibine gore gerektigi
durumlarda devlet cocuga sahip cikabilir. Gillam’in ortaya koydugu “ebeveynlerin yetki
alam” (EYA) kavrami ise bunlardan farkli olarak yasal g¢ercevede ebeveynlerin
cocuklar1 i¢in en iyisi olmasa da tibbi kararlarda yetki kullanmaya hakki oldugunu
tanimlar. Gillam’in kullandig1 kavramda ebeveynler cocuklar i¢in “yeterince iyi olan

(good enough)” karar1 zarara yol acacak sinira kadar verebilitler (52). Ornegin,
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ebeveynleri istemedigi halde bir cocuga kanser tedavisi verebilmek i¢in mahkeme karari
cikarmak, negatif olarak ebeveynlerin ¢ocuklarini hastaneden gotiirmelerine ve bu
durumda c¢ocukla iletisimin tamamen kopmasina, semptomlarin ve agr1 kontroliiniin
dahi yapilamamasina sebep olabilir. Tedavi sans1 diislikse her durumda ¢ocugun 6lmesi
s0z konusu olacaktir. Boyle bir durumda aileye karsi gelmektense baska ¢oziimler
aranabilir. Ebeveynlerin yetki alan1 kavramini anlatan en 6nemli ciimle “ebeveynlerin
verdikleri kararin suboptimal olabildigi ancak hi¢chir sekilde ¢ocuga zarar vermesine
izin verilmeyecegidir”. Burada ¢ocugun c¢ikarlar1 6n plana ¢ikmaya baslar. Bunlar
Binik’in ag¢ikladig1 temel biyolojik ihtiyaclardir; (gida, uyku gibi), entelektiiel ihtiyaglar,
iyi bir saglik, anlamli iligkiler ve oyun gibi. Cocuk ebeveynlerin verdigi kararla zarar
gormeyecek ancak hi¢ bir zaman yukarida sayilan ihtiyaglari tam karsilanamayacaktir.
Ebeveynler ve doktorlar arasinda bu ihtiyaglara dair goriis ayriliklar1 olabilir, 6rnegin
organ nakli i¢in %5 sans ebeveynlere gore degerliyken, cerrah i¢in anlamli degildir. Ya
da ebeveynler tibbi kararlarda sadece ¢ocugun ¢ikarlarini degil aileyi bir biitiin olarak
diistiniirler. Ebeveynlerin yetki alan1 kavraminda bu sekildeki kararlar mesrudur ve
sadece doktorlarla ters diistiigii i¢in reddedilmemelidir (53). Ebeveynlerin yetki alani su

etik temellere dayanmaktadir:

e Ebeveynler etik olarak cocuklari i¢in kendi iyi yasam goriisleri ¢ercevesinde
tibbi karar verme hakkina sahiptirler.

e Ebeveynler ahlaki olarak ¢ocuklarinin maksimum iyilik halini kargilamakla
yiikiimlii degildirler.

e C(Cocuga zarar verebilecek bir karar durumunda ebeveynin otoritesi

sinirlandirilmalidir ve bu karara izin verilmemelidir.

Birinci madde i¢in pek ¢ok filozof ve etik uzmani1 ayni goriistedir. Ebeveynler
cocuklarini belli sinirlar iginde kendi degerlerine gore yetistirme hakkina sahiptir, bu
biraz da zorunluluktan kaynaklanir. Ross’un agikladigi gibi ailenin temeli ebeveynlerdir
ve cocuklarm iyilik hali icin onlarm otoritesi gereklidir. Ikinci maddenin kabul
edilmesinde bazi farkli goriisler ortaya cikabilir. Bu baglamda o6rnegin Blustein
ebeveynlerin ¢ocuklarinin ¢ikarlarint “maksimum” degil “yeterince iyi” diizeyinde
gozetebileceklerini ileri siirerken, Kopelman “yeterli ebeveynlik” kavramini ortaya

atmustir (52).
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2.6.2.3. Ebeveynlerin Karar Verme Sorumlulugu ve Hakki
Cocuklar elbette ebeveynlerin mali degildir, ebeveyn-cocuk iliskisinde ebeveyn

otoritesi onemli bir kavramdir. Bu iligkiyi inceledigimizde:

e Ebeveynlerin gorevleri: Ebeveynler cocuklariin ¢ikarlarimi gozetmek ve
haklarini korumakla ytikiimliidiir.

e Ebeveynleri yetkileri: Bu gorevleri yaparken yetkileri genistir, makul
davrandiklar siirece kimse buna karisamaz.

e Ebeveyn otoritesinin anlami: Iki sekilde ele alinabilir:

— Makul olmaktan uzak ve zarar verici olmadigi siirece ¢ocuklar bu
otoriteye uyarlar ve ebeveynler de bunlara uyulmadigi zaman disiplin
uygular ve ceza verebilir.

— Cocuk sadece, disiplin ona zarar veriyorsa ve lstiin yararina aykiri ise
yardim isteyebilir.

e Cocuk belli bir yasa kadar ebeveyn otoritesi altinda olmalidir.

Bu iliski giivene dayali bir iliski olmalidir. Giiven ortadan kalktiginda
ebeveynlerin yetki haklar1 sonlanabilir. Ebeveyn-¢ocuk arasindaki bu iligki 6rnegin
kisinin bir avukatla olan iliskisinden farklidir, kisi ikincisinde istedigi zaman iliskiyi
bitirebilir. Ancak ¢ocuklar ebeveynleriyle olan bu iliskiyi bitiremezler, ¢iinkii yeterince
zihinsel kapasiteleri gelismemistir. Addlesan doneminde bu durum biraz degisebilir.
Cocuklar diger insanlardan 2 yonle ayrilirlar: Zihinsel kapasiteleri yeterince gelismedigi
icin zeki, bilgilenmis ve otonom karar veremezler. Cocuklar gelisecek ve degisecek
varliklardir. Bu nedenle ebeveynler ¢cocukla toplum arasinda bir koprii olustururlar (53).
Bir bagka deyisle, Feinberg’in 1980 yilinda yazdig1 makalede ¢ocuklarin yetiskinler gibi
otonomilerine dayanan haklar: “gelecekte kullanilmak, sahip olunmak tizere saklidir”
(right to open future) oldukga kereler tartisilmistir. Ornegin 2 aylik bir bebegin
biiylidiigiinde parkta kosma hakki vardir, eger birisi ayaklarini keserse bu hakki elinden
alimmis olur. Cocuklarin bu haklarini elde edebilmeleri i¢in ebeveynlerin yardimina
ithtiyaglar1 vardir. Gelisimleri sirasinda kapasiteleri, yetenekleri, segenekleri ve tercihleri
diger sartlardan etkilenecektir ve giivenceye alinarak korunmalidir (54). Yasam
dongiisii i¢inde giindelik kararlarin yaninda insanlar sagliklariyla ilgili ciddi kararlar
vermek durumunda kalabilirler. Yetiskinler kendi kararlarin1 verebilmektedir, ancak

bebekler ya da ¢ocuklar igin tibbi anlamda ebeveynler karar vermek durumundadir.
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Bunu su sekilde agiklayabiliriz; cocuklarin kendi ebeveynleri tarafindan istiin
yararlarinin korunmasina dair haklart vardir. Bu diisiince su 2 varsayimdan
kaynaklanabilir: Cocuklar kendilerinin yiiksek menfaatine olan1 bilemezler ama
ebeveynleri bunu bilir. Yine buradan hareketle yukarida bahsettigimiz sekilde ebeveyn
otoritesinin haklar1 ve gorevleri oldugu igin matiir olmayan ¢ocuklarinin tibbi
kararlarii verebilecegini sOyleyebiliriz. Siirekli ve yakin birliktelik bilgi sahibi olmayzi,
akrabalik ve sevgi baglar1 ise bu kararlar1 verebilmek icin motivasyonu saglar.
Cocugunun yiiksek menfaatine olan1 gozeterek karar vermek isteyen ebeveynlerin tim

aileyi diistinmesi gerekebilir (55).

Tibbi kararlar s6z konusu oldugunda c¢ocugun yiiksek menfaatine olan
ebeveynlerden daha iyi yerine getirebilecek kisi bir pediatri uzmani olabilir dolayisiyla
gorevleri degistirilebilir. Buradan hareketle aslinda sadece ebeveynlerin ¢ocuklarinin
yiilksek menfaatine olan1 bulabilecekleri ¢ikarimindan ¢ok, onlar iizerinde yerine
getirme haklar1 oldugu i¢in karar verici olmahdirlar diye ifade etmek dogru olabilir.
Ancak ebeveynlerin kararlar1 ¢cocuklarina zarar verirse devlet miidahale etme hakkina
sahiptir. Aristo’dan itibaren sGylenen ¢ocuklarin ebeveynlerin sanki bir esya gibi onlarin
pargast oldugu fikri dogru olmayabilir. Edgar Page’e gore ebeveynlik karar verme
hakkiyla korunan bir ¢ikar tipidir. Eger ebeveynin karar verme hakki elinden alinirsa
burada yarar saglayacak olan ¢ocugun cikarlaridir. Page’e gore, ebeveynlik sadece
cocuklara bakmak, korumak ve soyun devami i¢in degil kendi basina degerli bir
kurumdur. Onun bu degeri ebeveyn haklarinin olugsmasini saglar. Bir ¢ocugun yiiksek
menfaatine olan standardi da o zaman bu degerden kaynaklanir. Aile 6zel, mahrem bir
kurumdur. Ebeveynlerin sevgisi aile i¢cinde var olan temel bir kavramdir, ancak bazen
cocugun iyiligi i¢in kullanilmayabilir, ebeveynler bosuna denebilecek tedaviler icin
israr edebilirler. Sucluluk duygusu ya da onsuz yasayamam sdylemi sevginin
maskeledigi duygular olabilir (55). Ebeveynler ¢ocuklar1 hakkinda en fazla bilgiye sahip
kisilerdir. Bunun yaninda ¢ocuklar1 hakkinda verdikleri kararin sikintilarin1 da en fazla
onlar ¢ekeceklerdir. Bu karar sadece ¢ocugun yasam-iyilik halini degil tiim ailenin
ekonomik durumunu, duygusal durumunu ve iliskilerini etkileyecektir. Genel anlamda
aile i¢cinde sorumluluk tagiyan ve hesap veren olan ebeveynler bu kararin sonuglarini da
tastyacak kisilerdir. Tiim bu nedenlerle ¢ocuklar1 i¢in karar veren otorite olmalidirlar
(56). ingiltere’de 1989 yilinda yaymlanan Cocuk Haklar1 Sézlesmesinde de ( Children
Act 1989) cocugun iyilik hali (child’s welfare) esas alinmistir. Bu sodzlesmede
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ebeveynlerin ¢ocuguna karsit sorumluluklari; haklar, gorevler, gii¢, sorumluluk ve
otorite anlamlarinda tanimlanmistir. Her zaman ebeveynlerin haklar1 ve gorevleri

¢ocugun yiiksek menfaatine dayali olan tizerine olusturulmalidir (57).

2.6.3. Yarar Saglama/ Zarar Vermeme

Biyomedikal etigin 4 prensibinden biri olan zarar vermeme (nonmaleficence)
temellerini “primum non nocere” ilkesinden alir. Terim tam sekliyle Hipokrat
yemininde yer almasa da hekimlerin hastalarina zarar vermeyecegini ifade etmektedir.
Zarar vermeme prensibiyle i¢ i¢e olan faydali olmak prensibi (beneficence) Beauchamp
ve Childress’a gore, ahlaki anlamda digerlerinin faydasina olan eylemlerde bulunmak
olarak tarif edilmektedir. Dolayisiyla bu eylemleri hayata gecirirken bir takim kurallara
uyulmasi gerekir, bunlar: digerlerinin haklarimi1 korumak ve savunmak, onlara zarar
gelmesini 6nlemek, zarara yol agabilecek durumlari ortadan kaldirmak, engelli bireylere
yardim etmek ve tehlike altindaki bireyleri kurtarmak olarak siralanabilir (58). John
Stuart Mill’in Liberty adli kitabinda belirttigi gibi “gelismis bir toplumda bir kisi
tizerinde gili¢ kullanmay1 gerektiren tek davranis diger bireylere verecegi zarar1 dnlemek
icindir. O kisinin fiziksel veya ahlaki iyiligi yeterli bir hakli sebep olarak gdsterilemez”.
Devlet baba yani “Parens patriae” prensibine gore bir toplum en savunmasiz
bireylerinin temel ihtiyaclarini karsilamakla yiikiimliidiir. Eger ebeveynler ¢ocuklarinin
ciddi anlamda zarar gérmesine yol acacak bir karar veriyorlarsa devlet buna engel olup,
onlarin yerine karar verme hakkina sahiptir (loco parentis). Ancak Ross’un da belirttigi
gibi ebeveynler ¢ocuklarinin temel ihtiyaglarim1 gozettikleri, ihmal ve istismar
yapmadiklari, kendi yasam planlarini yapabilecekleri beceri, secenekler ve ozgiirliigii
verebildikleri siirece aile ¢ikarlarini ¢ocuklarinin menfaatlerinin iizerinde tutabilirler.
Aile temel ihtiyaglar1 karsilamayip ¢ocuga zarar vermeye bagladiginda devlet devreye
girmelidir. Feinberg’e gore ciddi zarar; fiziksel saglik, biitlinliik bozuldugunda, agr1 ve
1stirap Onlenemediginde, zeka ve duygu stabilitesi saglanamadiginda ortaya cikar.
Dworkin de Rawls’un soz ettigi ozgiirlik, saglik ve firsatlar gibi birincil ihtiyaglarin
karsilanmas1 gerektigini savunmaktadir (59). Pediatrik biyoetik¢i olan Douglas
Dickema c¢ocuklar i¢in tibbi anlamda karar verirken yiiksek menfaat standardi yerine
“zarar esigl” adint verdigi kriterlerin kullanilmasinin daha uygun olacagini
belirtmektedir. Ebeveynlerin ¢ocuklariyla ilgili kararlar eger ¢ocuklarina ciddi zarar

veriyorsa devlet buna miidahale etmelidir. Bu zarar ¢ok ciddi, 6nemli ve kisa siire i¢cinde
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gerceklesecek sekilde ise devlet ebeveynlerin kararlarina karsi ¢ikar. Diekema’ya gore
bdoyle bir tanmim doktorlar tarafindan daha kolay anlasilabilir ve yiiksek menfaat
standardina gore daha kesin smirlar koyabilir. O halde bir ¢ocuk i¢in tedavi karari
verirken “bu karar 0 ¢ocugun yiiksek menfaatine midir?” yerine “bu karar ¢ocuga diger
seceneklerden daha fazla mi zarar verir?” diye sormak anlamli olabilir. Bu soru
beraberinde bagka bir soruyu da getirir: Cocuga ciddi olarak zarar vermeyecek kararlar

tolere edilmeli midir?(59).

Zarar esiginin de yiliksek menfaat standardi gibi belirsiz olabilecegi alanlar
vardir. McDougall her ikisinin farkli mekanizmalar kullandigini sdylemektedir. Yiiksek
menfaat standardi ¢ocugun menfaatlerini optimize etmeye calisirken, zarar esigi
cocugun menfaatlerinin kotiiye gidisine engel olmaya calisir (60). Tip biliminin
temelinde hastalarin iyiligini géz etmek ve zarar vermemek vardir. Bu 2 prensip
birlestiginde hekimin yapmasi gereken hastanin yiiksek menfaatine olan1 segmektir.
Yenidogan hastalar i¢in bir 6rnek verecek olursak; cok kiiciik prematiire bebeklere
yogun bakim tedavileri sirasinda verilecek oksijen miktarinin dengelenmesi gereklidir.
Cok fazla oksijen bebekte ciddi g6z problemlerine yol agarken, oksijenin az verilmesi
akciger ve beyin hasarina yol agabilir, dolayisiyla yarar/zarar dengesinin gozetilmesi

bebegin yiiksek menfaatine olani elde etmek igin gereklidir.

2.6.4. Adalet Ilkesi ve Kaynaklarin Adil Dagihm

Beauchamp ve Childress’in prensiplerinden adalet ilkesine gore her birey esit
tedavi hakkina sahiptir. Yenidogan bebekler de yetiskinler gibi esit tedavi edilmelidir.
Bu ilke ile saglik ¢alisanlar1 kaynaklarin dagilimiyla ilgili karsilastiklar: sorunlara yanit
bulabilirler. Hastalarin bireysel ihtiyaglarina gore kaynaklar adaletli kullanilmalidir
(58). Baz1 adalet teorilerine gore kaynaklarin adil dagilimi konusunda 6 tane Olgiit
belirlenmistir, bu dl¢iitlerden birden fazlasin1 ayn1 anda benimsemeye bir engel yoktur,

baz1 adalet teorileri hepsini gegerli kabul eder (61):

e Herkese esit pay

e Herkese ihtiyaca gore dagitim

e Herkese yaptig1 katkiya gore dagitim
e Herkese liyakat lizere dagitim

e Herkese giiciine gore dagitim

e Herkese serbest piyasa kosullarina gore dagitim
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Saglikta kaynaklarin adil dagilimi s6z konusu oldugunda ise herkesin aklina ilk
gelen en hasta olanin tedavi hakkina sahip olmasidir. Felsefecilerin deyisiyle oncelik
hakki (prioritarianism) eger tedavi edilmezse en kotii sonuglanacak hastaya
verilmelidir. Acil servislerde triyaj sisteminin temelini olusturan bu diisiinceden farkli
olarak, tedaviden en fazla fayda saglayacak en hasta olana dncelik verilmesi de pratikte
uygulanmaktadir (30). Yenidogan yogun bakim yatislarina bakildiginda o6zellikle
dogum kilosu bin gram altinda olan bebekler bu gruba girebilir ve kaynaklarin adil
dagilimi anlaminda onlar i¢in higbir tereddiite yer yoktur. Bu prematiire bebeklerin
morbiditesine bakildiginda 2/3’1i taburcu olmakta, bunlarin da yaris1 veya daha fazlasi 8
yasina geldiklerinde normal bir okula gidebilmektedir. Halbuki YYB’lardan farkli
olarak yetigskin yogun bakimlarda yataklarin %50’si taburcu edilmesi planlanan, ancak
sonugta hayatin1 kaybeden hastalara ayrilmistir (62). Bir bagka deyisle, YYB’larda
yapilan harcamalarin yatis giiniiyle iliskisini hesaplayan bir caligmada; bebegin
kilosuna, haftasina ve 6lim riskine bakilmaksizin yatis giinliniin %90’mn1 isgal eden
bebekler taburcu olabilmektedir. Ayni calismaya gore YYB harcamalarinin sadece
%4.5’1 bosuna tedavi olabilecek vakalar igin yapilmaktadir (63). Sonuglari yiiz
giildiirticii olan YYB’lar hastaneler i¢in giiniimiizde iyi bir gelir kaynagi olmaktadir.
Ormegin bir hastane i¢cin YYB yatis orani biitiin yatislara gore % 4 iken, hastaneye
verdigi ekonomik kazang %10 olmaktadir. Bu nedenle pek cok hastane YYB ag¢ma
egilimindedir. Yenidogan yogun bakimlardan elde edilen fayda, kurtarilan yagamlardir
ve para harcanmaz ise dlecek olan bebeklerdir. Taburculuk sonrasinda da harcamalar
devam eder ve Ornegin prematiireler diger bebeklerden 5 kez daha fazla hastaneye
yatmaktadir ya da devam eden fizik ve konusma tedavileri gibi ek masraflar
olmaktadir. Okul masraflar1 ve ailenin isi birakmasi nedeniyle olusan gelir eksikligi de
buna eklenebilir. ABD’de 1993-94 yillar1 arasinda yapilan bir ¢alismada 500-750 gr
arasinda dogan bir bebegin giinliikk yogun bakim masrafi 1500 dolar (toplamda 90.000
dolar), 1250-1500gr arasindaki bir bebegin ise 900 dolar (toplamda 32.000 dolar)
civarindadir. Tiim bu yiiksek rakamlara ragmen YYB’larin erigkin yogun bakima gore
daha mali etkin oldugu sdylenebilir. Cilinkii 6lme ihtimali yliksek bebekler eriskinlere
gore yogun bakimda daha kisa siire kalir ve dolayisiyla maliyetleri daha diisiik olur.
Ancak son yillarda teknolojik gelismelerle dlebilecek bebeklerin ortalama kalis siireleri
uzamistir, drnegin 1991 yilinda bu siire 2 giin iken, 2001°de 10 giin olmustur. Boyle bir

durum ekonomik ve etik sorunlar yaratmaktadir. Etik olarak bebeklerin istirap altinda
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olduklar1 siire uzamis goriinmektedir. Eger 1. gilinde, 10.glin 6lecek bebekleri bilme
imkanimiz olsa, tedaviyi durdurma karar1 daha kolay verilebilir mi sorusu giindeme
gelebilir (5). Ayrica bir tedaviye devam etmemek i¢in tedavinin bosuna olduguna karar
vermenin yaninda, tedavinin halk sagligi agisindan kisitli imkanlar altinda diger
bireylerin haklarina zarar verebilecegi diisiincesi aklimiza gelebilir. Sabit bir biit¢enin
varliginda ayni etkiye sahip daha ucuz olan alternatif tedavi segilebilir. Tedavinin
etkinligini 6l¢gmek i¢in kaliteye ayarlanmis yasam yili (QALY: quality-adjusted life
years) kullanilabilmektedir (64). QALY 1970’li yillarda ortaya ¢ikmis bir kavramdir,
yogun bakim {initesinde harcanan kaynaklarla elde edilen verimi Olgmede de
kullanilabilir (65). Her bir dmiir senesini yagam kalitesi ile birlikte ele alan bir dlgektir.
Hem yasam beklentisindeki artisi, hem de yasam kalitesindeki farklilagsmay 6lger (66).
Belli bir kaynak aktarilarak bir kisi o yogun bakim tedavisinden sonra bir yil yiiksek
yasam kalitesiyle yastyorsa (1 kisi x 1 y1l x 1,0 kalite= 1) burada elde edilen deger 1 ile
ifade edilir, tam saglikli yili gosterir. Farkli durumlar icin tanimlanmis QALY
yararlanim skorlar1 vardir, 6rnegin diyaliz hastasi i¢in 0.67, sagir, dilsiz ya da kor olmak

durumunda 0.39 olarak hesaplanmistir (61).

Hristiyan etigi {izerine ¢alismalari olan akademisyen Charles Camosy “Too
expensive to treat? Finitude tragedy and the neonatal ICU” adli kitabinda YYB’daki
kararlarda harcamalarin 6n planda tutulmasi gerektigini, ¢ok fazla hasta oldugu halde
kaynaklarin kisitli oldugunu yazmaktadir. Camosy’e gore kaynaklarin dagitimi yatak
basinda yani YYB’da yasam sonu kararlar verilirken baglanmalidir, bu modele Camosy
tibbi karar vermede sosyal yasam kalitesi modeli adin1 vermektedir. Bu modelde
yenidogan bebek, ailenin ve sosyal ¢evrenin merkezinde yer alir. Kimi zaman tedavinin
masraflart ¢ok agirdir ve ailenin dagilmasina ya da gelecekteki saglik giivencesinin
azalmasia dahi sebep olabilir. Camosy bu asamada ailenin kendisine iki farkli soru
sorabilecegini sdylemektedir: “Tedavi ¢ocuga yararli midir? Ve maddi olarak giictimiiz
yeter mi?” Camosy’e gore anansefali gibi durumlar maddi nedenler gozetilerek tedavi
edilmemelidir. Anansefali gibi yasamla bagdasmayan konjentinal hastaliklarin sayisi
azdir, YYBU’de hastalarin gogunlugu tedavi sans1 olan prematiireler ya da cerrahi
vakalardir. Dolayisiyla tedavi edilmeyen gruptan elde edilecek kazang azdir (67).
Maliyetle ilgili bir bagka 6rnek verecek olursak; yenidogan yogun bakima siklikla yatisi
yapilan diyafragmatik herni vakalarinda eger ECMO tedavisi kullanilirsa bunun

maliyeti 193 bin dolar olacaktir. Eger bu bebegin %5 den fazla yasam sansi varsa
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maliyet yiiksek goriinse de ECMO tedavisi mali etkin bulunmaktadir. Sonugta,
yenidogan yogun bakim tedavileri mali etkindir ve ger¢ek anlamda bosuna tedavi

oldugu diisiiniilen vakalarin ¢ok iyi belirlenmesi gereklidir (68).

2.6.5. Hayatin Kutsalligi/Dokunulmazhg

Konumuz olan yagam sonu kararlarinin verilmesinde tartismalarin i¢inde hayatin
kutsalligi 6nemli bir yer tutmaktadir. Hayatin kutsalligi kokenini dini inanglardan
almaktadir, bununla beraber sekiiler yaklasimda da hayatin igsel olarak degerli oldugu
kabul edilmektedir. Hayatin kutsalligini kabul eden goriis bir insan1 6ldiirmenin dogru
olmadigini, ancak hastalik durumunda bosuna tedavi sdz konusuysa ve hasta zarar
goriiyorsa tedavi vermemenin miimkiin oldugunu agiklamaktadir (69). Dini sdylemlere
gore insan Allah’in suretinde yaratilmistir. Sekiiler ifadelere gore de insan doganin
yarattig1 en st varliktir. O halde hangi diisiinceye gore olursa olsun bir tek insanin dahi
yok edilemeyecegi ortadadir (70). Her bir insan icin kendi hayati degerlidir ve onu
degerli hale getirmeye ¢alisir. Bunu yapabilmesi icin de bir hayati oldugunun ve bilinci
oldugunun farkina varmasi gereklidir. Locke’un tanimiyla insanin kendisini farkl
zaman ve mekanlarda tanimlamasi gereklidir (71). “Insan hayati kutsaldir, seref ve
haysiyeti  ihlal edilemez (inviolable). Masum bir insamin oliimiine sebep
olunmamalidir.” Bu ciimle kdkenlerini dini sdylemlerden alsa da Avrupa Insan Haklar
Bildirisi’nin 2. maddesinde yer alan “yasam hakki” kuralin1 olusturur. Insanin degerli

oldugunu savunan 3 yaklagim vardir:

e Vitalism: insan hayatin1 korumak igin her sey yapilmalidir, hastalar i¢in her
kosulda tedavi verilmelidir.

e Yasam kalitesi: Bir insanin yasam kalitesi diisiik oldugu siirece yasamaya
deger degildir.

e Insanin seref ve haysiyeti ihlal edilemez: Her insan insanlik erdemi iginde
yok edilemeyecek onur sahibidir. Her insanin pek ¢ok seyi yapabilme
kapasitesi vardir ancak yetenegi olmayabilir. Ornegin bir bebek ya da dziirlii
bir birey yiirliyebilme kapasitesine sahip oldugu halde su anda bunu
yapamiyor olabilir. Insanlik onuru herhangi bir beceriye sahip olma ya da
olmamaya baglanamaz. Bu sartlarda adalet kavrami devreye girer; “Her
insan ne kadar gelismemis ya da engelli olsa da yasadigi siirece

kaybolmayan temel deger ve onura sahiptir” (72).
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2.6.6. Yasam Kalitesi ve Engelli Olmak

Yasam Kkalitesi (QoL) tanmimi zor olmakla birlikte Diinya Saghik Orgiitii
tarafindan su sekilde tanimlanmaktadir: Kisilerin yasadiklar1 kiiltiir ve degerler sistemi
icinde kendi pozisyonlarini hedefleri, beklentileri, standartlar1 c¢ercevesinde nasil
algiladiklar1 anlamindadair. Saglikla iliskili yasam kalitesi (HRQL) ise Schipper ve
arkadaslar1 tarafindan “bir hastanin faydali ve tatmin edici bir hayat yasayabilmesi i¢in
hastaliginin ve tedavisinin bilimsel olarak analiz edilebilir sekilde Olgtlilebilmesi”
seklinde tanimlanmaktadir. Cocuklarin gelisimsel kapasitelerinin ve degerlerinin zaman
icinde degisiklik gdstermesi, sosyal ve zihinsel olgunlagsmalarinin tamamlanmamasi gibi
nedenlerle saglikla iligkili yasam kalitelerinin 6l¢iilebilmesi giictiir. Ancak bu 6lceklerin
ve sonucunda elde edilen bilgilerin doktorlar, arastirmacilar ve rehberler hazirlayanlar
icin 6nemli oldugu goriilmektedir. Ozellikle yenidogan uzmanlari ebeveynlere, YYB’da
yatan bebeklerinin prognozuyla ilgili bilgi verirken, uzun dénem takiplerle elde edilen

yasam kalitesi sonuglarinin yardimei olacagini bilmelidirler (73).

Yasam sonu kararlarinda, prenatal tani yontemlerinden, do not resuscitate
(DNR) talimatlarina kadar yasam kalitesi, degerlendirilmesi gereken ¢ok Onemli bir
kavramdir. Her insanin yagam tecriibesi kendine 6zeldir. Yasam kalitesi serum sodyumu
gibi bir sey degildir, Olgcmek giictlir.Yasam kalitesini dlgmek icin en uygun
yontemlerden biri anket diizenlemektedir(74). Yasam kalitesini fiziksel ve fonksiyonel
engeller kadar agri, kisisel ve ailesel sorumluluklarin yerine getirilememesi ve
ekonomik sikintilar da etkilemektedir. Pek cok engelli insan engelli olmanin degil,
kendilerine sunulan imkanlarin azligi ve toplumun bakis acismnin olumsuzlugunun
onlara rahatsizlik verdigini belirtmektedir (75). Tibbi anlamda engelli olmanin tanimi
“kiginin giinliik yasamda giicliikler yasamasina yol acan fiziksel anormallikler” olarak
verilmektedir. Bir baska sekilde ise “viicutta normal bir fonksiyonun kaybina bagl
anormallik” olarak tarif edilmektedir. Sosyal anlamda engelli olmanin tarifi ise;
“kisilerin sosyal ortamlarda yasadiklar: elverigsiz tecriibeler” seklindedir. “Digerleri
icin normal olan fiziksel, fizyolojik ve psikolojik kapasitenin ve fonksiyonun azalmasi”
ise bir bagka tanimdir. Kimisi de bunu toplumun bu fonksiyon eksikliklerini yeterince
sahiplenmedigi i¢in ortaya c¢ikan dezavantajli durum olarak gormektedir. Doksanli
yillarda engelli bireylerin sadece engellilik durumlarma degil, sosyal anlamda
ihtiyacglarina dikkat ¢ekilmeye baslanmis ve bunun sonucunda 1990 yilinda Amerikan

Engellilik Sozlesmesi olusturulmustur. Engelli insanlarin yasami iyi olmayabilir,
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yasama dair tatminleri diisliktiir, stigmatize edilirler ve yardim almazlarsa olanaklari
kisitlidir. Engellilik durumunda o kisi i¢in hayatin nasil olduguna dair hayal giliciimiiz
kotiimserdir, pek cok engelli insan yasam Kkalitelerinin yiiksek oldugunu ifade eder.
Buna “engelli olmak paradoksu” adi verilir ve engelli kisilerin kendilerini ifade
etmeleri, diinya goriisii, sosyal bakis agilar1 ve sosyal iligkilerine 151k tutmay1 amaglar.
Toplumsal anlamda da engelli bireylerin yasam kalitelerinin diisiik olduguna dair
negatif bir bakis agis1 vardir (76). Engelli kisiler yasam kalitelerini iyi ya da koti
sekillendirebilirler. Aci duymak ve izole kalmak yasam kalitelerini olumsuz etkiler.
Yasam kalitesinin ylikselmesi egitimle saglanabilir, bu sekilde meslek ve sosyal ¢evre
edinebilirler. Yasam kalitesinin iyi olabilmesi i¢in beden, ruh ve zihin arasindaki
dengeyi kurabilmek, sosyal g¢evreyle iligkileri devam ettirebilmek gereklidir. Bazen
kisinin sakatligini kabul edip onda bir anlam bulabilmesi sekonder kazan¢ olarak
yanstyabilir. Kimi engelli kisiler bu denge ve anlami kurup yasam kalitesini
yiikseltirken, kimileri de saglik durumlari, kisith imkanlar, bilgi eksikligi ve cevre

sartlar1 nedeniyle bunu basaramamaktadirlar (76).

Agir engelli olacagi tahmin edilen bir hastanin tedavisini sonlandirmak
ayrimecilik mudir? Ingiltere’de Nuffield Vakfi tarafindan kurulan Nuffield Biyoetik
Konseyinin 2006’da yayinladiklar1 biyoetik raporunda “tedaviye devam etmeme karar
cocugun yiiksek menfaatine olan gozetilerek verilmelidir, yasami uzatildiginda ona
tolere edilemeyecek yiik verilmig olur” denilmektedir. Ne tiir bir engelli olma hali tolere
edilemez olam tarif edebilir? Rehberler yiiksek menfaat standardina karar verirken
“tolere edilemez olup olmadigina ve yarar/yiik dengesine” goére hareket edilmesini
onermektedirler. Hi¢ biri “yasamaya deger hayat” kavramindan s6z etmemektedirler.
Tolere edilemez testi siibjektif olarak yasamaya deger hayat kavramim isaret edebilir.
Eger hasta su anda yasadiklarimin tolere edilebilir oldugunu kabul ederse zaten hayatinin
yasamaya deger oldugunu soyliiyordur. Yarar/yiik dengesi ise yasamaya deger hayat
kavramina objektif olarak yaklasir, atilacak adimlarda pozitif ve negatif yonleri vurgular
(33). Engelli olan bir ¢ocuk biiylidiik¢e fiziksel zorluklarin 6nemi azalmakta, yerini
psikolojik zorluklar almaktadir. Bununla birlikte sosyal iligkilerin kurulmaya
baslanmas1 ¢ocugun ve ailesinin mukavemetiyle ilgilidir. Engelli bir ¢ocugun ebeveyni
“Her sey miikemmel demek yolun acili olmadigini gostermez” diyerek aslinda nasil
mukavemet gelistirdiklerini gostermektedir. Kronik bir hastalik durumuna adapte olmak

kabullenmeyi gerektirir, iyilesecegine dair umut kimi zaman kisiyi mutsuz yapabilir.
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Objektif anlamda yasam kalitesini, subjektif olarak tecriibe edilen fiziksel olumsuzlukla
degerlendirmek miimkiin olmamaktadir. Yine de engelli bebegi olan ebeveynler,
bebeklerinin  yasam Kkalitelerini bu durumu hi¢ tecriibe etmemis kisilere gére daha
pozitif ifade etmektedirler. Bunun sebebi 6rnegin evde solunum cihazina bagl olarak
hayatint devam ettirmek zorunda olan bir ¢ocuk i¢in bu durumun alternatifi Sliim
olacaktir ya da bu ¢ocuk baska bir hayati deneyimlemedigi i¢in bu sekilde
diistinmektedir. Cok kiigiik prematiire bebekler, meningomyelosel, hipoplastik sol kalp
sendromu gibi gelecekte fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik anlamda zorluklar
yaratacak hastaliklar i¢in yenidogan doneminde ebeveynlere karar verin demek cok
zordur. Ebeveynler ¢ocuklari igin “gelecekte nasil bir yasami olacak™ diye 6nemli bir
soruyu doktorlara sorduklarinda; kronik tibbi problemleri olan bir ¢ocukla yasamanin
hem acisi hem nesesinin olacagi, iyi bir ebeveyn olabilecekleri ya da kendilerini
basarisiz hissederlerse kirginlik yasayabilecekleri cevaplarini alacaklardir. Benzer
sekilde Down sendromlu bebek sahibi olan ebeveynler de doktorlardan ¢ocuklarinin
gelecegine dair pozitif konusmalar yapmalarim1i beklemektedirler. Yetigkinlik
déneminde ayni engellilik durumuna sahip 2 bireyden birisi i¢in az da olsa iyilesme
umudu oldugu halde onun yasamdan mutlu olamayacagi gézlenmektedir. Diger birey

ise engelligini kabul ederek, yasamdan keyif aldigini belirtmektedir (77).

2.6.6.1. Istirap-Ac1 Cekmek

Emekli bir doktor ve pek cok kitabin yazari olan, 6zellikle hastalik ve 1stirap
konusunda yazdigi “The Nature of Suffering” isimli kitabiyla bilinen Eric Cassell’e
gore 1stirabin tanimi: bir insanin biitlinliigiinii tehdit eden olaylara yol acan ciddi stres
durumudur, subjektif bir kavramdir. Bir kisinin tecriibesinin degeri olaya yiikledigi
anlamla iliskilidir. Bu anlam da kisinin bakis agisina gore degiskenlik gdsterir.
Dolayisiyla ayni bulgulari olan 2 hastanin 1stirabi fiziksel, genetik, kiiltiirel ve inancla
ilgili olarak farkli olacaktir. Ayn1 zamanda 1stirap, kisinin kimlik kaybi olarak da kabul
edilebilir (78). Cassell’e gore bebekler ve konusamayan c¢ocuklar istirap duymazlar,
clinkii kimlik ve gelecek algilar1 yoktur ve tecriibelerine anlam katamazlar. Cassell
devam etmektedir; eger bir insan 1stirabini1 tanimlayamazsa, bu 1stirap degil sadece o
insanin hissettigi agr1 olarak tanimlanabilir. Ancak yenidogan bebeklerin ve
konusamayan cocuklarin ya da engelli bireylerin istirap duyduguna dair destekleyen

yayinlar bulunmaktadir. Yogun bakimda tedavi goren bebeklerin 1stirabini onlara bakan
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kisiler; hemsiresi, doktoru veya ebeveynleri tarif edebilirler. Yine de bu tanimlama tam

ve gergek bir tanimlama olmayacaktir (79).

Istirap kelimesi objektif olarak bakildiginda felaket ya da talihsizlik anlaminda
kullanilabilir. Birisi trafik kazasinda 6ldiiglinde “cekmedi” denilerek teselli edilmeye
caligilir. Istirabin tam tersi olarak kabul edilebilen mutluluk 6rnegin Aristo’ya gore
O0demonia-insanin  mikkemmelligi, ©Onemli yasam hedeflerine ulasma- olarak
tanimlanmaktadir (80). Istirap ¢ekmek kotii bir sey ise ondan kurtulmak ve dnlemek
gereklidir. Istirap kisiyi daha olgun, erdemli bir kisi haline getirebilir. Bunu kendisini
egiterek ve ahlaki anlamda giinahlardan kurtararak yapabilir. Ornegin Dostoyovski nin
hikayelerinde bir sug isledikten sonra tekrar iyi bir insan olabilmek igin istiraplar tarif
edilmektedir, burada istirap seytana benzer. Her durumda istiraplarin da bir bedeli
vardir. Istiraplardan kurtulmanin bir yolu da altin kural denen “sana nasi/
davranmilmasi istiyorsan baskalarina da 6yle davran” kuralint uygulamakla
gerceklesebilir. Kant’a gore ise sikintida olanlara iyilik yapma gorevi vardir ve bu
evrensel bir kuraldir (80). Bir bagka agidan 1stirap, iyi 6lmenin bir pargasi olabilir,
Daniel Callahan’in dedigi gibi yasamin sonundaki istiraplar kisiye “benim var olus
amacim nedir”? sorusunu hatirlatmak igindir (81). Islam dininde 1stirap, Allah’mn
koydugu kurallara uyulmadiginda verilen ilahi cezalardan otiiriidiir. Kuran’a goére insan
kendi yol actigi musibetlerden otiirii 1stirap ¢eker (4:63). Bu insan 1stiraplar sayesinde
Allah’mn sonsuz varligini idrak eder. Istirap kotii bir sey degildir, ruhsal ve ahlaki
gelisim yolunda gerekli bir duraktir (82). Istirap kavramma detayli bir sekilde
Budizm’de de yer verildigini goriiyoruz. Dort yiice gercek Budizm Ogretisinin temelini
olusturmaktadir. Bunlar sirasiyla; istiraplar vardir, istiraplarin bir nedeni vardir,
1stiraplarin bir sonu vardir ve sonlanmasinin da bir sebebi vardir. Istirabin anlami diinya
hayatina negatiflik katmak degildir, 1stiraplar diinya hayatiyla pragmatik sekilde bag
etmeye ve dlizeltmeye yardim ederler. Budizm’de 1stirabin karsit1 oldugu diisiiniilen haz
kavrami inkar edilmemekte ancak gecici oldugu sdylenmektedir. Budizm’e gore
yasamin sonunda yaslilik, hastalik ve 6liim vardir ve kagiilmazdir. Dordiincii evreye

ulasan bir kisi 1stiraplardan kurtulmus ve ruhsal anlamda aydinlanmaya ulagmustir (83).

2.6.7. Bosuna Tedavi (Medical Futility)
Tibbi anlamda bosuna tedavi; niceliksel (quantitatif) veya fizyolojik ve

niteliksel (qualitatif) veya sosyal bosuna tedavi seklinde ikiye ayrilabilir. Fizyolojik
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futility hedeflenen fizyolojik sonuca ulasilamayacagimi ifade etmektedir. Tibbin
ulasmak istedigi hedefleri belirlemek ve bu hedeflere ulasilamadiginda mutabik
kalabilmek onemlidir. Ayrica her zaman tipta belirsizligin var oldugunu biliyoruz.
Ozetle, tip ¢ok fazla giice sahiptir ancak bu gii¢ sinirsiz degildir (84). Bosuna tedavi
yani Ingilizce karsilig1 olan futility kavramimi “He was shot in the back. The surgeons
could not save him. He lay in bed, unconscious, his life ebbing away as blood trickled
down tubes to large jars at the base of his bed. As cardiopulmonary resuscitation would
have been futile, we wrote a “Do not attempt resuscitation” order. “Sirtindan
vurulmustu, her yerinden kan akiyordu, canlandirma yapmak bosunaydi, DNR karart
verilmisti” seklinde anlatmak canli bir 6rnegi aklimiza getirmektedir. Tanimlamaya
calisngimiz kelime futile-futilis, Latince’de leaky-sizdiran anlaminda; “Hastanin her
verinden kan siziyordu, su anda hi¢chbir sey onu kurtaramazdi” ciimlesiyle de nafile olani

tarif etmektedir (85).

Tarihsel siirece bakildiginda, ii¢ bin y1l dnceki Edwin Smith cerrahi papiriisiinde
futility kavramina rastlamak miimkiindiir. Bu papiriislerde 45 tane cerrahi vaka
tyilesebilir, iyilesmesi slipheli ve umutsuz olan seklinde iice ayrilmis ve ilk bosuna
tedaviye ait varsayimlar yapilmistir (86). Insan haklar1 ve dzerklik kavrammm 1914
yilinda Schloendorff vakasinin mahkeme karari, hastalarin tedavilerini reddetmeye
baglamislarinin mihenk tasi olmustur (/906 yilinda Newyork Hastanesinde sadece
anestezi altinda muayeneye onam veren Bayan Schloendorff, onami olmadan ameliyat
edilmis ve tiimorii alinmigtir. Bu islemde komplikasyon olarak kolunda gangren gelismis
ve bazi parmaklar: kesilmistir. Bu vakada mahkeme hastanmin ozerkligine saldiri
olduguna karar vermistir).Bin dokuzyiiz yetmislerde Beauchamp and Childress’in
Principles on Biomedical Ethics Kkitabiyla o6zerklik kavrami on plana g¢ikmaya
baslamistir. Bu donemde doktorlarin hastalar1 fazla tedavi ettikleri goriisii hakim
olmaktaydi. Ancak bu akim birden tersine donmiis ve bu kez hastalar ve yakinlar1 her
sey yapilsin demeye baslamiglardir. Hastalarin bu sekilde diisiinmelerinde medyadan
gordiikleri yeni tedavilerin de etkisi olmustur. Bosuna tedavi kavrami ¢ergevesinde tibbi
kararlar verilirken, hasta i¢in planlanan girisimin etkili ve yararli olup olamayacag: ve
planlanan hedefe ulasildiginda ortaya ¢ikacak yiiklerin ne kadar agir oldugu géz 6niinde
bulundurulmasi gerektigi anlasilmistir. Bu sorularin yanitlarin1 bulmaya calisirken her
katilimcinin farkli goriisleri olacagi ve her bir goriisiin objektif ve siibjektif taraflariyla

degerlendirilmesinin 6nemi vurgulanmistir. Degerlendirmeler sirasinda taraflarin
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tecriibelerini de kararlara dahil etmeleri ve bu sekilde alinan kararlarin daha seffaf
olacagi ve belirsizlik ihtimalinden uzaklasilacagi goriisii  hakim olmaya
baslamistir. Taraflar arasinda yapilacak tedaviyle ilgili diyaloglarin zamaninin 1iyi
belirlenmesi 6nemli oldugu ve hastanin klinik durumu degistikge kararlarin tekrar
gozden gecirilmesi gerektigi Onerilmistir (86). Doktorlar ve aile bireyleri arasinda
hastanin tedavisinin devam etmemesi ile ilgili karar verildikten kisa bir zaman sonra
doktorlar aileye zaman tanimadan, tedaviyi durdurmak isteyebilirler. Halbuki ailenin
sevdigi kisi i¢in tedavi sans1 olmadigin1 kabul edebilecek zamana ihtiyaci vardir ve bu
duruma duygusal olarak adapte olabilmelidir. Oliim kaginilmaz oldugunda, bu konuda
aile bireylerinin kendilerini hazir hissetmelerine yardimci olunmalidir. Bir tedavinin
bosuna olduguna dair yapilacak konusmalar her iki taraf icin de psikolojik anlamda
zorlayicidir. Buna ragmen bazi tecriibeli doktorlar kararli ve yonlendirici olan, ancak
paternalistik ve otoriter olmayan sekilde hastalarla konusabilirler. Bu tiir empatik
konusmalardan sonra hastalar veya yakinlar1 doktorun tam anlamiyla kendi istediklerini
yaptiklarin1 diigiiniirler ve kendilerinin karardan uzak kaldiklarini hissetmezler.
Konusmanin sonunda bir karara varildiginin herkes farkindadir ancak kimse karari
kendi verdigini diislinmez (86). Doksanli yillardan sonra engelli haklar1 ve
epidemiyolojik calismalarin agirlik kazanmasi nedeniyle futility kavrami tersine
islemeye baslamistir. Engelli haklari; yasamin degerli oldugu ve engelliler i¢in bosuna
tedavinin olmadigin1 savunmaktadir. Epidemiyolojik caligmalar ise; doktorlarin
hastanin prognozunu ve kimin yasayip kimin dlecegini dogru belirleyemedigini ortaya
koymaya baslamistir. Dolayisiyla bu tiir yeni kavramlarla karsilasan doktorlar, yasam
sonu kararlarinda yardim ihtiyact duyduklar1 i¢in Amerika ve Kanada’da bu konuda

politikalar olusturulmaya ¢alisilmistir (86).

Futility kavrami her olguda farkliliklar gosterir, objektif bir skorlama sistemi
yoktur. Futility ahlaki anlamda tedaviye devam etmemek ig¢in izin verilmesi ve bunun
da degerleri tartarak yapilmasini saglayan bir terazi olarak da tanimlanabilir. Futility
icin yapilan bir bagka tanim da; eger bir tedavi son 100 vakada igse yaramadiysa o tedavi
bosunadir, nafiledir seklinde ifade edilen bosuna tedavinin nicel (quantitative) anlamda
tanimlanmasidir. Eger bir tedavi yasam kalitesini ¢ok bozacak bir sonuca yol agacaksa
bu nitel (qualitative) tanimlama olarak kabul edilmektedir. Bir bagka tanim ise en
objektif tanimlama olarak kabul edilen fizyolojik bosuna tedavi yani fizyolojik olarak

istenen amaca ulasmanin miimkiin olmamasidir (87). Bir tedavinin ¢ok ¢ok diisiik yarari
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olsa bile yine de bosuna olarak tanimlanabildigi bilinmektedir. Boyle bir ihtimal
oldugunda yarar/zarar dengesi etik olarak yapilmalidir, bu ihtimal rakamsal olarak
1/100, 1/1000 ya da 1/milyon olsa dahi. Dolayisiyla bosuna tedavi kavramini net ve
tutarli bir sekilde tanimlayamadiklar1 i¢in giiniimiizde pek ¢ok etik¢i tanimlamaktan
vazgegmistir. Ingilizce’de futility yerine kullanilabilecek alternatif kelimeler vardir,
bunlar1 Tiirk¢e’ye ¢evirdigimizde Ornegin; yararsiz tedavi (nonbeneficial treatment),
Klinik olarak uygun olmayan (not clinically appropriate), tibbi endikasyonu olmayan
(not medically indicated), klinik olarak bosuna tedavi (clinical futility), tibbi anlamda
uygun olmayan (medically inappropriate), tibbi anlamda oOnerilmeyen (medically
inadvisable), potansiyel olarak uygun olmayan (potencially inappropriate) gibi

tanmimlamalar kullanilabilmektedir (88).

Etik uzmani1 Blakhall, 1987 yilinda yazdigi bir makalede bosuna tedaviyi bir
vaka iizerinden su sekilde tarif etmisti: “Losemiden olmek iizere olan yetiskin bir hasta
canlandirma yapimasini istemektedir, halbuki ciddi osteoporozu vardi ve kiriklar
olusacakti, bir faydasi da olmayacakti (89)” . Yazara gore doktorlar boyle bir istegi
kabul etmemelidir. Ancak bdyle bir kararin aile ve hasta i¢in kendi degerlerine gore
verilmesi gerektigi unutulmamalidir. Etik ve ¢ocuk yogun bakim uzmani Dr. Truog
benzer sekilde bosuna tedavi oldugu diisiiniilen bir cocuk hastaya canlandirma yaptigini
anlatmaktadir: Biiyiik bir frontal ensefalosel ile dogan bir ¢ocuk ameliyat olmustur,
norolojik durumu ¢ok kotiidiir. Ebeveynleriyle defalarca palyatif bakim i¢in
konusuldugu halde onlar “her sey yapilsin” istemektedirler. Ebeveynleri bu hasta
cocugu 2 yasindayken kalbi durmus olarak acile getirirler, Dr. Truog ebeveynlerin
istegini bildigi i¢in ¢ocuga tam canlandirma yapilmasini séyler. On bes dakika sonunda
cocugun oOldiigii ilan edilir ancak herkes cok sarsilmistir. Baba ¢ocugunu kucagina
aldiginda tiim kiriklara, morluklara ragmen vaz geg¢medikleri i¢in doktorlara ¢ok
tesekkiir eder. Dr. Truog bosuna oldugunu bildigi halde bazen ebeveynlere saygi
duyduklar1 i¢in onlarin ihtiyaglarina gére hareket ettiklerini, hatta bunun bir cesit
merhamet oldugunu soyler. Bir yandan da bu davranisin ¢ocuk istismar1 kategorisine
girebilecegi konusunda cekinceleri vardir. Boyle bir hastaya canlandirma yapilmasina
karst olanlar ise ebeveynlerin degil ¢ocugun menfaatlerinin 6nemli oldugunu,
ebeveynlere umut verilmemesi gerektigini ifade ederek bosuna tedavi kavramina dikkat
cekerler. Dr. Truog ¢ocuga canlandirma yaparken aslinda onun artik 1stirap

cekmedigini, ancak ebeveynlerin psikolojik ihtiyag¢larinin klinik ve etik agidan donemli
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oldugunu vurgulamaktadir. Amerika Birlesik Devletleri’ndeki hastaneler bu vakaya
benzer vakalarda farkli goriisler bildirmektedir. Ozetle, faydali olmayacak canlandirma

1stiraba yol agacaksa yapilmamalidir (89).

Bosuna tedavi kavrami her zaman karar vermede yardimci olamamaktadir.
Ornegin Ingiltere’deki Charlie Gard vakasinda Yargic Francis'in dedigi gibi “Futile:
pointless= wucu olmayan, manasiz, anlamsiz, gayesiz. Bunlar sifir sansi olan
gayretlerdir, ise yaramazlar” (88). Charli Gard 2016 yilinda Ingiltere’de dogmus, 2
aylikken kas zayiflig1 nedeniyle hastaneye yatirilmis ve ¢ok nadir goriilen, agir seyreden
bir mitokondrial hastalik tanis1 konulmustur. Charlie hizla solunum cihazina baglanmis
ve komaya girmistir. Ebeveynleri 2017 yilinda Amerika’da deneysel bir tedavi bulmus,
doktorlar1 bu tedavinin bosuna, faydasiz oldugunu belirtmis ve tedaviyi sonlandirmak
istemiglerdir. Ebeveynler ile goriis ayrilig1 ortaya ¢ikinca vaka mahkemeye gitmis, pek
cok silirecten gegmis ve en sonunda ebeveynler de Charlie’nin doktorlar1 gibi tedavinin
bosuna oldugu kararmma vardiginda Charlie’nin tedavisi sonlandirilmistir (30). Bu
vakada Ozellikle ebeveynlerin yetkilerinin limiti sorgulanacak konulardan birisidir.
Ebeveynler cocuklar i¢in faydali olacak bir tedaviyi ret ettiklerinde ya da faydasiz
(futile) olacag: diisiiniilen tedavide israr ettiklerinde nasil hareket edilmesi gerektigi
tartigilmalidir. Charlie’nin yerinde geng bir yetiskin hasta olsaydi ve dnceden solunum
cthazindan ayrilmak istemedigini ve deneysel tedaviyi almak istedigini vasiyet etseydi
istedikleri yoniinde hareket edilirdi. Ancak Charlie’nin hastalifindan diinyada 4 vaka
vardi ve bu deneysel tedavi ne hayvanlarda ne de insanda denenmemisti. Sonugcta
Charlie vakasinda olay mahkemeye intikal ettigi icin uzun ve pahali bir siirecten
gecilmisti. Ne doktorlarin belirttigi sekilde bosuna tedavi nedeniyle Charlie’nin tedavisi
baslangigta sonlandirilmis, ne de ebeveynlerinin istedigi sekilde deneysel tedaviyi
alabilmistir. Ustelik Charlie’nin ebeveynleri inanilmaz miktarda tedavi icin bagis
toplamislardi, bu bagis daha sonra mitokondrial hastaliklarin arastirilmasi i¢in kurulan
Charlie Gard Vakfi’na aktarilmistir. Buna benzer vakalarda olaymn mahkemeye
diismemesi i¢in, bu alanda uzman olan etikgiler, doktorlar ve diger bilim insanlariyla bir
panel diizenlemek ve konuyu ¢ok detayli tartismak yerinde olabilir. Ilk mahkemede
Yargic Francis Charlie’nin onur i¢inde Olmesine izin verilmesi gerektigine karar
vermisti. Burada s6zii gecen onur i¢cinde 6lmek kavraminin, doktorlar ve Charlie’nin

ebeveynleri i¢in farkli anlamlart olan normatif bir kavram oldugu goriilmektedir (90).
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Ulkemizde de genetik hastaliklara yaklasim konusunda biiyiik ilerlemeler
bulunmaktadir. Prof. Dr. Aysegiil Demirhan ve Dog¢. Dr. Zehra Geng’in “Genetik
Sorunlar ve Tibbi Etik” adli kitaplarinda ¢ok genis bir sekilde ele aldiklar1 {izere;
genetik danigmanlik  kuruluslarina basvuran ailelerin  sayist  her gecen giin
artmaktadir.Bu hizmetin yayginlasmasi ve danismanlia ihtiya¢c duyan ailelerin
bilin¢lendirilmesi en basta hekimlerin gorevidir. Genetik danismaya karar veren
ebeveynlerin sekreterden randevu alma siirecinden tutun, sonu¢ beklerken alacaklari
yardim ve hekimlerin ger¢egi sOyleme yiikiimliiliikklerine kadar konunun pek ¢ok etik
yonii  bulunmaktadir.Ozellikle ebeveynlerde var olan korku, endise ve sugluluk
duygularina profesyonel anlamda yaklasiimalidir. Danigmanlik sirasinda hekimler
ebeveynlere karsi direktif bir tavirla hareket etmemelidir, onun yerine ebeveynlerin
kendi kararlarin1 verebilmelerine olanak saglamalidirlar.Bunun i¢in de ebeveynlere
sadece risk degerleri verilmemeli, ¢cok detayli Onleyici tedbirler sunulmalidir. Sonug
olarak; genetik danigsmanlik veren hekimler danigmanlik yaptiklari ailenin yaninda,

toplumda genetik hastaliklarin farkindaligini ve degisimini etkilemektedirler (91).

Bosuna tedavi kavramini farkli acilardan tanimlayabilmek icin pediatrik etik
literatiiriinden 2 benzer vaka yol gosterici olacaktir. ilk vaka; Agustos 1988 tarihinde 6
aylik olan Samuel Linares balon aspire ettigi i¢in oksijensiz kalmig ve 6 ay kadar yogun
bakimda yatmisti. Kazadan 3 giin sonra baba solunum cihazindan g¢ekilmesini istemis,
anne fikir belirtmemisti. Doktorlarla canlandirma yapmama karar1 alinmisti. Zaman
gectikce bebek solunum cihazina bagimli olmus ve persistan bitkisel hayat tanisi
konulmustu. Hi¢ diizelme umudu olmayan bebek icin doktorlar yasam sonu kararini
hukukcularin vermesini istemisti. Baba gece ziyaretlerinden birinde solunum cihazini
cekmisti ancak yogun bakim personeli tekrar bagladi. Yarg: karariyla bebegin bakim
evine transferine karar verildiginde babasi bu kez yogun bakim personelini silah ile
uzaklastirip bebegini solunum cihazindan ¢ekmisti. Bebek 30 dakika icinde babanin
kolunda 6lmiis ve baba “Bunu yaptim ¢iinkii oglumu ve egimi seviyorum” demisti. Anne
de babayla hemfikir oldugunu ifade ederek “Sadece onun huzur icinde olmasini
istedim” demistir. Linares vakasi toplumda genis tartismalara yol agmus, saglikgilar,
hukukcular, etikciler, gazeteciler kederli aileye karst sempati duymuslardir. Baba bu
konuda su¢lu bulunmamais, 6liim sebebi olarak aspire edilen balon ve 6liim sekli de kaza
olarak kabul edilmistir. Bebegin hastaneye ilk kabul aninda zaten o6li oldugu

belirtilmistir (92). Diger vaka; Subat 1994 tarihinde Dr. Messenger’in esinin 25 hafta
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hamileyken dogum eylemi baglamisti ve onlara verilen rakamlara gore %30-50 oraninda
yasayabilecegi, yasarsa da %90 oraninda beyin kanamasi olabilecegi ve engelli
kalabilecegi belirtilmisti. Ebeveynleri bebege canlandirilma yapilmamasini istedi.
Yenidogan uzmani ebeveynlerin bu istegini “dogumdan sonra degerlendiririz”
anlaminda duymustu ve 770 gr dogan erkek bebegi yogun bakima almisti. Dr.
Messenger bunu goriince esiyle beraber yenidogan yogun bakima gitti ve bebegi
solunum cihazindan ayirdi, hi¢ kimse bir sey yapamamisti. Baba daha sonra hastaneyi
yeterince bilgi vermedikleri i¢in dava etti, verilseydi bebegi solunum cihazindan

ayirmayabilecegini sdylemisti (93).

Gortildiigii gibi yasam sonu kararlarinda tedavi bosuna olsa da iletisimin biiytiik
Oonemi vardir ve genel anlamda doktorlar bu tiir konusmalarda basarisiz olurlar. Edmund
Pellegrino’nun ifade ettigi gibi “oliim yasamin dogal sonu ve insanin sonlu oldugunun

gostergesidir, bir noktada kabul edilmeli ve teslim olunmalidir” (94).

2.6.7.1. Tibbi Gereklilik/indikasyon ve Bilimsel Literatiiriin Onemi

Jonsen ve arkadaslarinin biyoetik prensiplerinin bir vakayla iligkilendirilip
¢cozlimlenebilmesi i¢in tanimladigi “4 baslik” yontemi tibbi gereklilik, hasta tercihleri,
yasam kalitesi ve ¢evresel faktorler ana bagliklarini icermektedir. Tibbi gereklilik, bir
hastadaki tibbi problemleri ¢6zebilmek i¢in yapilan tan1 ve tedaviye yonelik girisimleri
tanimlar. Bu girisimler sonucunda hastaya hedefler ve yontemler onerilmektedir. Bu
baslikta hastalar icin etik prensiplerden yarar saglama ve zarar vermeme gozetilmelidir
ve herhangi bir tan1 ya da tedavi yontemi igin yarar/risk orani hesaplanmalidir. Bir
tedavinin yapilabilmesi i¢in bilimsel olarak etkili olmasinin yaninda o hasta 6zelinde de
etkili olabilmesi gereklidir. Ayrica bazi durumlarda 6rnegin bir hastaligin terminal
déneminde, kesin olarak tedavisi bulunmuyorsa (incurable) ve hasta 6lmekte ise tibbi
olarak tedavi endikasyonu konulamaz. Bir hastaligin terminal olarak tanimlanabilmesi
icin hastanin 6 aydan daha az 6mrii oldugunu varsaymak gerekir. Baska bir deyisle,
hasta kisa siire i¢inde ilerleyen ve geri doniisii olmayan bir siirecte kaybedilecektir (95).
Bir tedavinin etkili olabilmesi ya da bosunadir denebilmesi icin bilimsel literatiir
15181nda istatistiksel rakamlar verilebilmektedir. Bir tedavinin %1°den az basarili olma
thtimali varsa buna bosunadir demek ne kadar dogru olur. Ya da belli bir hastaliktan
diinyada c¢ok az sayida ¢ocuk etkilendiyse ve deneysel tedavi hi¢ birinde

uygulanmadiysa aileye c¢ocuklariyla ilgili bir oran vermek mantikli olmayabilir. Bir
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tedavinin 1/10.000 oraninda iyilestirme ihtimali varsa ve bu siire¢ agrili ve istirapli ise,

9999 hasta bu negatif siiregten etkilenecektir (31).
a) Hekimin tecriibesi

Geleneksel olarak hekimlikte zarar vermeme, yararli olmak prensipleri 6n
plandadir ve istenilmese de paternalistik yaklasim devam edebilmektedir. Ancak
doktorlar da insandir ve herkes gibi tecriibeleri, 6n yargilar1 ve duygulart vardir.
Doktorlarin hastalarla ilgili verdikleri kararlar da bunlardan etkilenebilir, dolayisiyla bu
kararlar soyut ve bagimsiz olmayabilir. Ayrica iki doktor arasinda tibbi kararlarda
farkliliklar olmast da kacinilmazdir. Pediatri alaninda Mc Haffie ve arkadaslarinin
yaptiklar1 caligmaya gore; doktorlar tecriibeleri sayesinde hastalari igin karar verme
konusunda ebeveynlere karsi belli bir otorite elde etmislerdir. Bu durum bir zaman
sonra bebeklerin prognozu konusunda doktorlarin kehanette bulunmasina yol agarak
ailelerin yanlis yonlendirilmelerine sebep olmaktadir (96). Yenidogan uzmanlari igin
cok kiiciik prematiire bebeklere canlandirma yapip yapmama kararimi verirken kimi
zaman gecmiste yasadiklari benzer “kotii tecriibelerin” etkili olabildigi goriilmiistiir.
Biiyiik cocuklara gore yenidogan bebekler yenidogan uzmanlarinda daha az empati
olusturabilmektedir, bunun nedeni olarak da daha sonraki donemlerde bu bebeklerin

takiplerini yapmiyor olmalari olarak gosterilmektedir (97).
b) Sosyal ve Kiiltiirel Degerler

Kiiltiir, biinyesinde 1rk, etnik kdken, din, dil ve ulusal kdkenleri barindiran bir
kavramdir. Ortak degerler, gelenekler, ahlaki kurallar, yasanmis tecriibeler, aile, din ve
evlilik gibi  kurumlarin rolii yasam sonu kararlarda nasil davranilacagini
sekillendirmektedir (98). Sosyal ve kiiltiirel degerlerin yasam sonu kararlarda ne kadar
etkili olabildigini anlayabilmek i¢in su 6rnek yardimci olabilir: Amerika’da egitimini
tamamlamak {izere olan Hint’li bir gen¢ hamile esiyle birlikte iilkesine donmeyi
planlamaktadir. Esi aniden 26. gebelik haftasinda dogum yapar, bebek 900 gramdir ve
yenidogan yogun bakim iinitesine alinir. Tek tarafli beyin kanamasi olmustur ve %70
oraninda yasam sanst vardir. Doktorlarin verdigi bilgiye gore; bebekleri 1/3 ihtimalle
normal, 1/3 ihtimalle agir engelli ve 1/3 ihtimalle hafif engelli olabilecektir. Ebeveynleri
doktorlardan bebegin yasam destek iinitesinden c¢ekilmesini istemisler, doktorlar da
kabul etmemistir. Ebeveynler bu sekilde yasamanin, bebeklerinin ve ailelerinin yiiksek

menfaatine olmadigin1 diistinmiislerdi. Onlar, bagka bir iilkenin istatistiklerine ve
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geleneklerine gore bebekleri icin karar veremezlerdi. Hindistan’da bebekleri kronik
problemlerine yonelik tedavi olanaklarindan faydalanamayacak, kendi kiiltiirlerinde
engelli oldugu icin kiicimsenecek ve alay edilecekti. Ayrica engelli bir bebek
ebeveynleri ve ailesi i¢in utang sebebi olacakti, ¢iinkii onlarin kiiltiiriinde bu durumun
kendi gilinahlarindan kaynaklandigina inanmaktaydilar. O halde bebegin tedavisine
ebeveynlerin kararlarina ragmen devam etmek bir anlamda “kiiltiirel emperyalizm”
olarak tanimlanabilecektir. Bu dogru degildir ¢iinkii, Birlesmis Milletler yonergelerine
gore kavram olarak insan haklan, kiiltiirel ¢esitlilige gore daha iist degere sahiptir. Bu
ornekte bebek Amerikan vatandasidir, diger benzer bebeklere gore benzer sekilde tedavi
edilmelidir. Ebeveynlerin kendi degerleri 6nemlidir ancak bu bebek igin ebeveynlerin
Amerika’da yasamaya devam etmesi ya da bebegin evlatlik verilmesi gibi secenekler de
giindeme gelebilir. Bu vakada, prematiire dogan bebek yenidogan yogun bakimda

tedavi altindayken durumu koétiilesmis ve dlmiistiir (36).
¢) Tibbi gerekliligin belirlenmesinde cocugun yasinin 6nemi

Yenidogan bebeklerin ihtiyaclar diizeyinde ve kolay magdur edilebilirlik
konusunda ¢ocukluk yas grubundan farkli olduklari bilinen bir gercekliktir. Lakin
ebeveynler tercihler anlaminda cocuklar1 arasinda higbir zaman fark goézetmezler.
Varsayalim ki iki ¢ocugu olan bir ailenin; bir ¢ocugu 6 saatlik bir bebek, digeri 6
yasinda bir ¢ocuk. Bu aileye ¢ocuklarinizdan birisi 6lecek diye sorulsa, 6nce kimse
tercih yapmak istemez, bir cevap vermeleri igin zorlayinca ¢ogunluk 6 saatlik bebegin
Olimiine izin verebilir. Bill Meadow’a gore bebekle ¢cocuga bakis agimiz farklidir.
Ross’a gore ailenin biiyiikk cocukla yasanmisliklar1 vardir ve aile onsuz hayati
diisiinemez, halbuki bebekle iligkileri kisadir. Bu elbette bebegin baska cocukla yer
degistirebilecegi anlamina gelmez. Bu konu cergevesinde Annie Janvier ve
arkadaglarinin yaptig1 calismada tip, hukuk ve antropoloji alanindaki katilimcilara 8
vakadan hangisine tedavi Onceligi saglayacaklar1 sorulmus. Yasarsa agir norolojik
hasar1 olma ihtimali yliksek oldugu halde cogunluk 2 aylik menenjiti olan bebege
oncelik vermis. Yapilan tercihlerde yedinci sirada prematiire bir bebek (24 hafta, 700gr
dogmus, %50 ihtimalle yasayabilir, yasarsa %50 ihtimalle sakat kalabilir) ve sekizinci
sirada 80 yasinda bunamasi ve inmesi olan bir yaslh hasta yer almis. Prematiire bebegin
iyi olma ihtimali diger hastalardan aslinda ¢ok da farkli degilmis (99). Gorildigi gibi

prematiire bir bebegin nasil algilandigi saglik alanindaki O6nemli kararlarda etkili
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olabilmektedir. lkili¢’in “ Yogun Bakim Unitelerindeki Kararlarda Yaslhiligin Normatif
Anlam1” adli derlemesinde c¢ok agik bir sekilde ozetledigi gibi; yashiligin kendi
icerisinde bagimsiz olarak normatif bir fonksiyonunun olmasi ve buna bagli olarak
tedavilerin kisitlanmasi veya durdurulmasinin, 6zellikle insanlik onurunun etik norm
olarak kullanildiginda ve kabul edilemeyen bir ayrimciliga yol acabilecegi
vurgulanmistir. Yasl olan negatif, gen¢ olan ise pozitif bir ayrimciliga ugramamalidir

(65).

Tedaviyi sonlandirma konusunda 1983 yilinda olusturulan Baskanlik belgesinde
yenidogan bebekler i¢in ayri bir statii olusturulmustur. Fetusun dogumdan hemen sonra
yasal anlamda vatandas olarak kabul edilmesi, ayr1 bir statiiye gegmesine neden olabilir.
Yenidogan bebeklere bakis agisinin farkli olmasinin nedenlerinden biri; yenidogan bir
bebegin heniiz birey olma 6zelligine erismemis olma kanisidir. Yenidoganin bu sekilde
algilanmas1 derinlerde yatan antropolojik ve Kkiiltiirel sebeplere dayanir. Yirminci
yiizyilin sonlarina kadar ailede bir bebegin kaybi ¢ok yaygin yasanmaktaydi, dolayisiyla
kiiltiirel ve duygusal anlamda koruma mekanizmalar1 gelistirilmis olabilir. Felsefeci
Waring; “bir kisinin oliimiine gosterilen davranis sekli ona ne kadar deger verildigini
gosterir” demektedir. Geng bir insanin 6liimii feci, korkung ve pismanlik verici olarak
goriilebilirken yash i¢in ¢ekmedi, iyi yasadi gibi kelimeler kullanilmaktadir. Bu konuda
bagska bir ornek verecek olursak; kafa i¢i kanamasi olan bir yenidogan bebek i¢in
prognoz belli degilken tedaviye devam etmeme karari daha kolay verilirken, kafa
travmasi geciren bir c¢ocuk i¢in aym belirsizlige ragmen tedaviye devam
edilebilmektedir. Yenidogan bebeklerin yasamlaria farkli degerler yiliklemek, karar
vermekte etkili olabilir ve bu durumun farkina varmak, onlarn farkli tedavi etmemize

son verebilir (100).

Bebekle ¢ocuk arasinda yasam sonu kararlar verirken farklar var midir sorusunu
felsefi agidan yanitlamaya c¢alisirsak asagidaki arglimanlara yer verebiliriz. Bebeklerin
var olmaya devam etmelerinde higbir menfaatleri yoktur, bunu Peter Singer
savunmaktadir. Bu konuyla ilgili Singer’in birinci iddiasi; kisilerin menfaatlere sahip
olabilmeleri igin istekleri olmalidir. Ikinci iddias1; bebekler bilingli degildir, yasamaya
devam etmek igin istekleri yoktur. Uciincii iddias1 ise; bebekler gelecekte olacaklar:
yetigkin insanla, ayn kisilik degildir. Diisiiniin ki fiziksel bedeniniz birkag y1l 6ncesiyle

ayni degildir ancak genetik olarak aym kisisinizdir. Bu zaman diliminde hatiralar,
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hoslandiginiz seyler, tercihler, diisiince sekli, diinyaya bakis acist bir miktar degisse de
1 yil dncesiyle yine de ayni kisisinizdir. Bunu Heraclitus’un bir soziiyle de agabiliriz:
“Aymi nehirde 2 kez yikanilmaz”. Her ne kadar Heraclitus sdyleminde hakli olsa da
nehir ayni nehir, kisi ayni kisidir. Peki, degisiklikler i¢in 1 yildan daha fazla bir zaman
gecmisse, Singer: “Su andaki ben gelistigim bebek degilim” diyerek hakli m1 olacaktir?
Benzer sekilde Kuhse ise : “Su andaki kendimi diistindiigiimde, dogumdan bir zaman
sonra varlik haline gelebildim” demistir. Farkindaligin farkli seviyeleri vardir, en basit
olarak kisi ¢evresinin farkindadir. Daha yiiksek seviyedeki kisi benliginin ve bilincinin
farkindadir. Bu bilinglilik hali ge¢ bebeklik doneminde ortaya ¢ikmaya baglar (33).
Singer’1n isaret ettigi bebegin “kisi” olmadigidir. Kisi kelimesi insan varlig1r anlaminda
kullanildig1 gibi Tooley’in tarif ettigi sekilde kisi olabilmek i¢in biling ve farkindaligin
olmasi gerektigidir. Locke’un yaptig1 tarife benzer: “Kisi diisiinen akilli varliktir, sebep-
sonuglart vardir, kendini farkli zaman ve mekanlarda ayni varlik olarak kabul eder”.
Bu goriise gore; bebegin 6z kimliginin gelismesi kademeli bir siirectir dolayistyla
cocuklukta bebeklige ait parcalar tagir (33). Singer’in bebegin bilinci olmadigina dair
goriisiine kars1 olarak verilen drnekte bilince dair ipuglart vardir. Yenidogan bebeklerle
yapilan bir calismada kendi kayit edilmis seslerini duyunca bebekler aglamayi
kesmekte, baska bebek aglama sesini duyunca aglamaktadirlar. Bagka bir ¢alismada ise
yenidogan bebekler karsidaki kisinin yliz hareketlerini taklit etmektedirler. Taklit
edebilmek kendisi ve digerinin farkinda olmay1 gerektirir. Yenidogan bebekler ilkel,
kavramsal olmayan bir bilince sahip olabilirler. Yine de yasamaya devam etmek i¢in
istek ya da tercihleri yoktur. Singer’a gore bebeklerin yasamak i¢in menfaatleri yoktur,
o halde bebekler yasami kurtaran tedavilerden fayda gérmezler ve dolayisiyla 6liimden
zarar gormezler. Ancak bu gorlisiin aksine bebekler hayatlar1 kurtarildiginda fayda
gorebilmektedirler, bunu sdyle bir 6rnekle agiklamaya c¢alisalim: John 1 dogumdan
sonra Oliir, John 2 yasamaya devam eder. John 2 mutlu bir hayat siirer. Yenidogan John,
John 2’nin hayatin1 yasamaktan mutludur, dolayisiyla yenidogan déneminde 6lmemek
onun menfaatinedir (McMahan 2002). Bu argiimanlar Singer’in goriislerini
clirlitmektedir, eger yenidogan bebeklerin hayatlar1 kurtulursa, bu hayat yasamaya
degerdir denilebilir. Belki de yenidogan bebeklere eger tercihler sunulsa ve gerekli
bilgiler verilse yasamaya devam etmek isteyeceklerdir. Yenidogan bebeklerin ¢ocuklar
ve yetiskinler kadar yasamaya devam etmek i¢in giiclii menfaatleri vardir. Herkes igsel

olarak yenidogan bebeklerin yasamasi gerektigi diisiincesindedir. Oliim onlarin
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gelecekteki iyilik haline ve mutluluguna zarar verir. Burada bir transplant ornegini
verelim: Alt1 yasindaki kiz hasta (kardiyomiyopati) acilen kalp nakli beklemektedir.
Ayni hastanede ayni hastalikla bir bebek dogar, onun da kalp nakline acil ihtiyaci
vardir. ikisine de uyan bir kalp bulunur, nakil ile ikisi de yetiskinlik donemine kadar
yasayabilecektir. Ilk diisiince elbette her ikisi i¢in de uygun nakil bulmaktir. Yapilan bir
anket sonucuna gore cogunluk 6 yasindaki ¢ocugu nakil icin se¢mektedir. Baska bir
calismada da doktorlarin ¢ogu canlandirma ihtiyaci oldugunda prognozu daha iyi olsa
da yenidogan yerine ¢ocugu se¢mektedir. Yani bir yenidogan bebegin menfaatleri
cocugunkinden giiclii degil midir? Boyle bir i¢sel tavir elbette giivenilir kabul edilemez.
Antropolojik olarak yenidogan oliimleri tarihte fazla oldugu i¢in boyle disiiniiliiyor
olabilir. Eski Roma déneminde, ¢ocuklarin yaris1 10 yasina gelmeden c¢ogunlukla 1
yasinda kaybedilmekteydi. Biiyiik ¢ocugun aile ile daha fazla yaganmais tecriibesi oldugu
icin ve Oldiigiinde yenidogan bebekten daha fazla yasa sebep olabilecegi diistintildiigii

i¢in yenidogan bebek yerine ¢ocuk tercih edilebilmektedir (33).

Felsefeci McMahan’in zamana gore ¢ikarlar paradoksu yenidogan bebek ve
cocuk arasindaki farki anlatirken 6liim {izerinden drnek vermektedir. Oliimii neden kétii
biliriz? Ciinkii 6liim bizi gelecek yasamdan alikoyar, giizel ve uzun bir hayat
siirecekken 6liim bize en biiyiik zarar1 verir. Isteklerimiz, planlarimiz, umutlarimiz ve
etrafimizdaki insanlarla iligkimizi sonlandirir. Peki, bu meziyetlerin ¢ok zayif oldugu
bunama ya da yenidogan doneminde Oliim neden koétii olsun? McMahan’a gore
yenidoganlarin gelecekteki benlikleriyle psikolojik baglantilar1 ve geleceklerinde
menfaatleri vardir. Oliimiin kotiiliigii, 6len kisinin kaybmin miktartyla dlgiilebilen bir
fonksiyon olarak tarif edilebilir. McMahan’a gore 20 yasindaki birinin 6liimii 40
yasinda Olen kisininkinden kotlidiir ¢iinkii gen¢ olan daha fazla gelecek yasam
kaybeder. Alti yasindaki bir ¢gocugun oliimii ise yenidogan bebekten daha kotiidiir
clinkii farkindaligi daha fazladir ve gelecegiyle daha fazla psikolojik bagi vardir.
McMahan bu teorisini “zamana gore ¢ikarlar paradoksu” olarak tanimlamaktadir (33).
Felsefeci John Broome “Weighing Lives” adli kitabinda bagka bir argiiman ortaya
koyar: Bir yenidogan bebek ve bir gencin hayati kalp nakli ile kurtarilacaktir,
sonrasinda her ikisi de 30 yil yasayacaktir. Broome Once “her ikisi de esit sartlara
sahiptir” der. McMahan bu arglimana “yenidoganin gelecekteki yasamina dair
menfaatleri olmadig1 i¢in geng kurtariimalidir” diye yanit verir. Broome sonradan fikir

degistirir, 30 y1l sonra bebek 30 yasinda, geng orta yasta olacaktir. Otuz y1l sonra nakil
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sonrast olusacak kalp yetmezligi i¢in yeni bir tedavi gelistirilse, su anda 30 yasinda
olanin (ge¢miste yenidogan) oliimii onun i¢in daha kétii olacagi i¢in o kurtarilmalidir
der. Broome’un anlatmak istedigi hayatta dinamik tercihlerin var olabilecegidir.
Onceden savundugumuz bir sey zamanla degismekte, simdiki goriisiimiizle bazen
celismektedir (33). Oliim felsefesi iizerinde calismalari olan Ben Bradley “6lmek igin en
kotli zaman” adli makalesinde, 3 haftalik bir bebegin Slmesinin 23 yasindaki bir
Ogrencinin 6lmesinden daha kotii oldugunu sdylemektedir (eger her ikisi de 80 yasina
Olime bakist degisse de 6liimiin anlam1 degismez. Bradley’e gore McMahan “su andaki
menfaatleri” goz ard1 etmektedir. Kalp naklini yenidogan bebek yerine ¢ocuga yaparsak
yenidoganin gelecekteki menfaatlerini yok saymis oluruz, hi¢cbir zaman var olmazlar. O

zaman elde sadece yenidoganin su andaki zayif menfaatleri vardir (33).

2.6.7.2. Belirsizlik

Yenidogan bebekler i¢in yasam sonu kararlar verilirken en fazla zorlanilan ve
One siiriilen kavram belirsizliktir. Neden durumu kritik olan hasta bebek ve ¢ocuklar
icin belirsizlik vardir? Neden doktorlar bir bebegin yasayip yasamayacagina, yasarsa
engelli olup olmayacagina karar veremezler? Bunun sebeplerinden biri kisilerin ayni
hastaliga farkli yanit vermeleri ve genetik farkliliklar olabilir. Prematiire ya da
zamaninda dogan yenidogan bebeklerde olusan beyin hasarinda da genetik farkliliklar
oldugu ve bunun beyin felcine yansidig: bilinmektedir. Psikolojik olarak hastaliklara
mukavemet gostermek de cocuklar arasinda farkliliklar gostermektedir. Mukavemet
kisilik yapisina baglh olsa da cevreden hastaya verilen destek de onemli rol oynar.
Yenidogan bebeklerde sinir hiicreleri fonksiyonu bozulmus beyin bolgelerinin
gorevlerine yeniden adapte olabilme kapasitesine sahiptir, bu bir ¢esit esnekliktir.
Disaridan verilen rehabilitasyon destegi de oOnemlidir. Biitlin bunlarin yaninda
teknolojik gelismeler de prognoz igin belirleyici olabilir. Ornegin asfiktik bebekler i¢in
MRI spektroskopi prognozu belirlemede 6nemli bir goriintiileme yontemidir. Ancak

tedaviye devam edilip edilmeyecegine karar verebilmek igin yeterli olmayabilir (33).

Gliniimiizde ¢ok kiiclik prematiire bebekler i¢in yasam smir1 6zellikle 22-24
gebelik haftasindaki prematiire bebekler i¢in belirsiz kabul edilmektedir. Bir 6rnekle
aciklamak istersek; 23 haftalik dogan bir bebegin yasamin ii¢lincii giiniinde 2 tarafli

kafa i¢i kanamasi oluyor, doktorlar aileye yasam sansinin diisiik oldugunu, yasasa da
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agir engelli olabilecegini soyliiyorlar. Burada alinabilecek 2 karar vardir; tedaviye son
verilebilir, ebeveynler bunun getirecegi pismanlig1 yasayabilirler. ikinci karar ise; diisiik
yasam kalitesine sahip agir engelli bir ¢cocuk sahibi olmaktir. Doktorlar ebeveynler ile
birlikte bebegin yiiksek menfaatine gore karar1 vermek isteseler her iki taraf da bir
takim etkiler altinda kalabileceklerdir. Ornegin bir doktor prognozun ¢ok kétii oldugunu
sOyleyip bebegin durumu i¢in Sliimden bile kotii diyebilir. Bir baska doktor yakinlarda
23 hafta dogan bir bagka bebegi saglikli taburcu etmistir, daha umutlu konusabilir.
Ebeveynler ise bebeklerinin bir miicadele insan1 oldugunu sdyleyip iyilesecegini umut
edebilirler, ya da ¢ocuklari i¢in her seyi yapmanin bir gorev oldugunu diisiinebilirler.
Bir yandan da hastaneden ayrilip eve geldiklerinde (sessiz sakin bir ortamda)
cocuklarinin 1stirap ¢ektigini diisiiniip tedaviyi sonlandirma karar1 verebilirler. Tekrar
hastaneye dondiiklerinde ise “belirsizlikten ka¢mak™ igin her sey yapilsin demeye
baslarlar. Bu tiir etkilerden kurtulmak i¢in en dogrusu doktorlarin ebeveynler ile agik,
diiriist ve sik goriismeler yapmasidir. Belirsizlik her zaman var olmaya devam etse de
seceneklerin detayli, agik ve anlasilir sekilde konusulmasiyla her tiirlii etkiden uzak
kalarak ebeveynlerin ger¢ek otonomileriyle karar verebilmelerinin yolu acilmis olur.
Ayrica belirsizligi yenmenin bir diger yolu da karar1 zamana birakmaktir. Bunun bir
baska ifade sekli ise “Durum belli olana kadar tedavi et” (treat until certainty)
olabilmektedir (33). Zaman icinde prognoz biraz daha belirlenebilir, aile de umut ve
korkulartyla yiizlesebilir. Baska uzmanlardan da ikinci goriis almak belirsizligi azaltan
bir diger faktordiir (101). Belirsizlik 6zellikle korku gibi duygularin ortaya ¢ikmasina
yol acabilmektedir, alisik olunmayan, beklenmeyen olaylar giindemdedir ve tetikte
kalinmasina sebebiyet verebilmektedir (102). Bu nedenle ¢ok etkin ve iyi bir iletisim bu

korkunun da giderilmesinde rol oynamaktadir.

2.6.7.3. Umut ve Mucize

Umut veya imit genel anlamda “Bir Kimsenin kisisel yasamindaki olay ve
durumlarla ilgili olumlu sonu¢lar ¢ikabilecegi ihtimaline dair duygusal inanci” olarak
tanimlanabilir. Tirk Dil Kurumu (TDK) ise umut sézciigiinii "Ummaktan dogan giiven
duygusu, vmit" veya "Bu duyguyu veren kimse veya sey" olarak tanimlamaktadir.
Ummak ise aym1 TDK sozligince "Bir seyin olmasint istemek, beklemek” veya
"Sanmak, tahmin etmek" olarak tanimlanmistir. Buna gére umut genellikle “Iyi bir

sanidan dogan giiven veya iyi bir saniya olan inan¢ duygusu” olarak tanimlanabilir.


https://www.turkcebilgi.com/türk_dil_kurumu
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Umut genellikle belirli bir oranda sebat igerir yani tersi yonde belli kanitlar dahi olsa bir
seyin muhtemel olduguna inanmay1 igerebilir. Islam dininde ve Hristiyanlik dininde
umut bir erdemdir ve tersi yani umutsuzluk Allah’a karsi bir isyan olarak
tanimlanmaktadir, inang ile umut birliktedir ve her zaman ahirete dair umut beslenmesi
gereklidir. Kisi hi¢bir zaman Allah'tan umudunu kesmemelidir. Mitolojilerde ise umut
kavrami farkli hikayelerle aciklanmistir. Cogu mitolojide umut belirli bir Tanr1 veya
Tanriga ile ozdeslestirilmistir. Ornegin, Yunan mitolojisinde umut kavrami Tanri
Zeus’un intikam almak i¢in yarattigi Pandora isimli kotii kadin, diigiin hediyesi olan
kutuyu actifinda tiim koétiiliikler diinyaya yayilmistir. Pandora kutuyu zorlukla da olsa
kapatmis, i¢inde bir tek umut kalmistir, bu sayede efsaneye gore insanligin umutsuzluk

i¢cinde sonsuza kadar kalmamasi Pandora'nin Kutusundaki umut ile basarilmistir (103).

W. Raddick'e gore her daim canli kalan umut, kisinin karakterini belirler ve
hayatin1 sekillendirir (vital hope). Kisi bunu kaybettiginde ayakta kalabilmek icin yeni
umutlar bulur (survival hope) ve hayatta anlamlar bulmaya ¢alisir. Ornegin vital hope
tagiyan bir ebeveyn, Olmekte olan ¢cocugu i¢in, zaman ilerledikce survival hope olarak
tanimlanan mucizeleri bekleyebilir: "Tanri'va dua ediyoruz bir mucize gergeklesecek
benim ¢ocugum miicadelecidir sizin tamniz yanls" gibi disilinceler i¢inde olacaktir.
Ailenin bir mucize i¢in umudunu siirdiirmesi durumunda, hekimler, yakinma ve 6liimii
uzattiklart i¢in ciddi olarak sarsilirlar, ¢ocugun hasta olarak degersizlestirildigini
diistintirler. Bu sartlar altinda diisiince farki varsa ayrilik daha belirgindir. Doktorlar
ailelerin mucize bekledigi durumlarda dikkati daha kiigiik hedeflere gekebilir. Ornegin
daha 1yi1 agr kontrolii, bulanti gibi semptomlarin giderilmesi benzeri yardimlar
yapilabilir. Bu asamada her ne kadar aile tedaviyi durdurma istemese de palyatif bakim
devreye girebilir. Hastaya yarar saglama ve ailenin Ozerkligi arasinda denge
kurulmalidir (104). Insanlarin yaratabilecekleri 4 tip umut tarif edilmektedir, hastalarm

kendi ifadeleriyle bunlar1 soyle siralayabiliriz:

e Zararsiz umut; “Belki yeni bir ila¢ bulunur, bazen insanlarin tiimorleri yok
olabiliyor nasil oldugunu anlayamiyorlar. Bu benim i¢cin neden olmasin,
muhtemelen olmayacak ama umudum halen var”. Bu tiir bir umudun dini bir
dayanag1 yoktur, bir tiir inkar ile kabullenigin arasinda kalmaktir. Hastalara
zaman verildiginde kabullenme daha agir bastig1 i¢in yasam sonu planlar

daha kolay yapilabilmektedir.


https://www.turkcebilgi.com/islam
https://www.turkcebilgi.com/hristiyanlık
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o Sarsilmis umut; “Allah'a kanseri tedavi etmesi i¢in ¢ok yalvardim,
baskalarmminki iyilesti, Allah bunu bana neden yapti (aglyor), korkuyorum,
ofkeliyim”. Bir mucize i¢in umutlanmak Tanrisal bir kavramdir ama simdi o
umut yok oldu. Kisi iizgiindiir, hayal kiriklig1 var, saskin. Tibbi 6neriye karsi
gelmez ancak yakinmanin manasini anlayamaz, manevi olarak sarsilmistir.
Bu durumda kisiyi dinlemelidir, manevi anlamda yardimci olunmalidir.

e Dengede olan umut; “Hristivan inancimiz var, Isa ve Tanri yiiriimem icin
vardim edebilirler, asla pes etmeyecegim. Doktorlarin dedigini yapacagim,
gerisini Allah'a bwrakim. Imamm  giicliidiir, act ¢ekmekten korkmam,
mucizeyi beklerim”.

o Kosullara uygun umut; “Doktor sen Allah degilsin, bize ne olup
olamayacagini soyleyemezsin. Mucizeler i¢in Allah'in giiciine inaniyoruz.
Imanimiz kuvvetli ama bu sizi ilgilendirmez, haklarimiz var. Doktorlar kendi
islerini yapsin, giivenimiz az”’. Burada bir mucize i¢in umut beklemek
inkarin bir gostergesidir. Giivensizlik ve inkar yastan kaynaklanmaktadir,

hasta ve ailesi bunu anlatabilirse sorunda ilerleme kaydedilebilir (105).

Cerrahi biliminin kurucularindan kabul edilen 16. yy.’da yasamis Fransiz doktor
Ambroise Pare; genel anlamda doktorlarin hastalara 6liim kacinilmaz olsa da umut
vermelerini Ogiitlemektedir. Boyle bir davranis eger aile de aym fikirdeyse hastayi
kandirmak demek olabilir. Biyoetik¢iler de bu davranisin hastanin 6zerkligine aykir
oldugunu soylemektedirler. Dogru olan, umutlu olmanm yararlarini umudu
kaybetmenin olasi zararlarina gore degerlendirmek ve bu sayede hastanin daha gergekei
olabilecek umudu tasimasini saglayabilmektir (106). Yasam sonu Kkararlarda
yakinlarinin i1yi olacagina dair bir mucize beklemek kimi zaman kisilerin irrasyonel
diistindiiklerini gosterebilir. Bu durumda doktorlarin prognozu dogru anlatabilmesi
onemlidir. Ailenin karar verirken bu tiir inanclarin etkisi altinda kalmamasi hastanin
1stirap cekmemesini saglayacaktir. Istirabin son bulmasi bir anlamda mucizenin kendisi

olabilmektedir (107).

2.7. Monoteist Dinlerin Yasam Sonu Tedavilerin Sonlandirilmasi Hakkindaki
Goriisleri

Monoteist dinler olan Yahudi dini, Islam dini ve Hristiyan dini yasamin

korunmasinin Allah tarafindan verilen bir gorev oldugunu ifade etmektedirler, hepsi de



55

intihar1 yasaklamigtir. Katolik inancina gore; yasami koruyabilmek adina hastanin fayda
gorebilmesi icin makul timit veren tedaviler uygulanmalidir. Tedavi konusunda karar
verirken bosuna tedavi konusu diisliniilmelidir. Hasta doktorlar tarafindan en ayrintili
sekilde bilgilendirilmeli, son karar1 hasta ve ailesi verebilmelidir. Protestan inancina
gore; yasam sonu kararlarda bosuna tedavi kavrami anlamlidir, yakinlar1 6ldiikten sonra
cennete gideceklerdir. Doktorlar Allah rolii oynamamalidir. Kiigiik ¢ocuklar aileleri
yiiziinden 1stirap ¢ekmemelidir, daha biiylik cocuklar ise yeterince olgun iseler kendi
kararlarin1 verebilirler. Musevi inancina gore; insan hayati ¢ok degerlidir, yaslanmak,
hastalik ve 6lim hayatin dogal parcalaridir. Hastanin yasam kalitesini arttirmak igin
gerekenler yapilmalidir. Yasamin siirdiirilmesine dair timit bittiginde ve 6lim siireci
basladiginda yapilacak bir sey yoktur. Gerektiginde tedaviye devam etmek ve

gerektiginde de 6liimii uzatmamak segilecek tercih olmalidir (108).

I[slam dinine gore yasam sonuna ait kararlar konusuna biraz daha genis yer
verilecektir. Bosuna tedavi durumunda hastanin yiiksek menfaatine olan karar1 doktorlar
ve aileden olusan bir sura belirleyecektir. Hazreti Muhammed’in (SAV) destekledigi
gibi dnce zarar vermeyin kurali hastalar i¢in de gecerlidir. Islam dininde son dénem
hastalarina doktorlar agrilarin1 kesmek ve psikolojik sikintilarini dindirmek igin agri
kesici verebilirler, bu bazen istemeden 6liime neden olabilir, burada hastayr 6ldiirme
niyeti yoktur ve doktorlar bundan sorumlu tutulamazlar. Hasta tedaviyi reddediyorsa ve
bu dliime bile yol agsa Islam hukuku burada doktoru suglu bulmaz, kaginilmaz olan
Olimii ertelemek hastanin yiiksek menfaatine olan karar degildir. Ailesi doktorlar
tarafindan dogru olarak bilgilendirildikten sonra aile de onam verirse hastanin yasam
destek {initesinden ¢ekilmesi Islam hukuku tarafindan yasak kabul edilmez. Tedavisi
olmayan hastalarin yagam destek {initesinden g¢ekilmelerini beyan eden vasiyetleri varsa
bunu bir doktor tekrar degerlendirir ve iiniteden ¢ekilme sonucu 6ldiigliinde bu 6lim
hastaliga bagl 6liim olarak kabul edilir. Herhangi bir ilacla hastanin 6liimiine sebep

olmak, aktif ya da pasif 6liim Islam hukukunda kabul edilemez (82).

Zor yasam sonu kararlarda klinik veriler, hasta, ailenin degerleri, toplum
kurallar1 ve profesyonel etik kurallar birbirleriyle kesisirler. Bunlardan bir tanesi de her
iki tarafin dini degerleridir. Yapilan calismalarda hekimlerin etik ve tibbi tavirlarini
kendi dinleri etkilemektedir. Yapilan baska bir calismada Amerikan Miisliiman

doktorlarin %70’1 tedaviyi sonlandirirken, tedavi vermeme kararia gore ¢ok daha fazla
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psikolojik stres duymaktadirlar. Bu hekimlerin %350’si Islam’a gore beslenmenin
kesilmesi ya da beyin Oliimiiniin gergek Oliim olup olmadigi konusunda emin
olmadiklarmi1 sdylemislerdir. Aslinda Islami hiikiimlerde tedavi "bosuna, nafile”
oldugunda tedaviyi sonlandirmaya izin verilmistir. Ancak hangi Islami biyoetik
perspektifden bu hiikiimlerin hazirlandig1 agikliga kavugsmamustir. Diyelim ki; 6nceden
bilinci yerinde olan (mukallaf) bir Miisliiman hastalifi sonucunda bitkisel hayata
giriyor. Tedavi eger hayat kurtaricis1 ise mutlaka yapilmalidir. Miisliiman hekimler de
“hayat kurtaran" tedaviyi yapmakla ylkiimliidiir. Tedavinin etkisi siipheli (zanni) ise
Imam Gazali’ye gore hastanin tedaviyi reddetme hakki vardir. Peki bu ne demektir?
Biling olmadan sadece kalp atimi ve nefesle yasam devam eder mi? Sii alimler
Ayatollah Sistani ve al-Khu’i, tedavinin kesilmemesi gerektigini sdylerler. Bazi Siinni
alimlere gore ise tedavi faydasiz ve hasta terminal donemdeyse tedaviye son verilebilir.
Dini olarak tarif edilen "hasta yasamdan fayda elde edebilecegi duruma" gelecekse
tedaviye devam edilir. Bunu soyle acabiliriz: Eger bir Miisliiman hayati boyunca
Allah’a ibadet ederse Obiir diinya i¢in sevap kazanir yani faydaci bir yasam bu ddiilleri
aramakla miimkiin olur. Iyi amellerde bulunmus olanlarin hastalik durumlarinda da
yasam kalitesi iyi olur. Bir Miisliman hastalik sonucunda zihinsel kapasitesini
(mukallaf) kaybederse Miisliman hekim oncelikle bunu tedavi etmeye caligsmalidir.
Eger yapamiyorsa Islami olarak tedaviye baslama ya da devam etme zorunlulugu
yoktur. Baska bir deyisle kisi hastalifi nedeniyle mukallaf olmadigindan dolay:
olimden sonraki hayatinda sevap kazanamayacagi i¢in tedaviye devam etme
zorunlulugu yoktur. Hekimlerin mukallaf durumu kazanilamayacagi i¢in yaptig
Onerilerine ragmen bir hasta veya vasileri tedaviye devam etmek istiyorsa doktor tedavi
vermeyebilir bundan dolay1 da gilinaha girmez. Tam tersi durumda yani hasta ve ailesi
tedavi istemiyorsa, hasta tedavi sonucunda mukallaf kazanacaksa bile Miisliiman hekim
bulundugu ilkenin kurallarin1 g6z oOniinde bulundurarak hasta istegini yerine
getirmelidir. Kalic1 bitkisel hayat durumunda hasta akildan yoksun ve mukallaf
olmayacagi icin tedavi sonlandirilabilir. Ancak Islami biyoetik tibbi tedavideki
yenilikleri kabul eder ve ilerleme oldugunda goriisiinii degistirebilir. Beslenme ve sivi
tedavilerinin ¢ekilmesi konusuna ise Islamiyet izin vermemektedir. Ancak beslenme
tibbi nedenlerle kesildiyse baslanmayabilir (109). Ilkilig’m ayni sayili dergide
yayinlanan makalesinde Dr. Padela’nin goriislerine elestirileri yer almaktadir. Miisliiman

hastalar icin yasamsal tedavilere son verilmesi konusunda Padela, hastanin belli
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kriterleri tagimast durumunda Siinni jiirilerin doktorlara bu islem i¢in onay verecegini
belirtmistir. Ilkilig’in goriisiine gore akademik literatiirde bu konuda homojen goriis
birligi bulunmamaktadir.Islamiyet anlayisinda yasam sonu kararlar1 sadece yasam
kalitesi iizerinden verilmemeli, yagsam/6liim gibi normatif degerler dncelikli olmalidir

(110).

2.8. Vicdam Zorlayan Karar Verme Siirecleri (Moral Distress)

Moral distress kavrami ilk kez 1984 yilinda Jameton tarafindan ortaya atilmis ve
“hemsirelerin  kurumsal kisitlamalar nedeniyle etik olmayan durumlarda ses
¢ikaramamalar1” seklinde tanimlanmistir (111). Daha sonralari bu tanim diger saglik
calisanlarin1 da kapsamistir. Solomon tarafindan yapilan bir calismada doktor ve
hemsirelerin ¢ogunlugu, cocuk yogun bakimda yatan ve tedavilerinin devam etmemesi
onlarmn yiiksek menfaatine oldugu diisiiniilen ¢ocuklari kurtardiklarini ifade etmislerdir.
Zaman icinde bu tiir diisiinceler saglik calisanlarinda birikime yol agmaktadir. Bir
hastanin tedavisi konusundaki c¢atismalar hemsire-doktor iletisimindeki aksakliklari,
zayif liderlik ve finitenin politika eksikliklerini gostermektedir. Bir hastayla ilgili
sorunlar ¢oziildiikten sonra kisideki etik catisma bitse de izleri kalir ve buna benzer
olaylar tekrarlandik¢a aslinda catisma artarak devam eder. Ornegin bir YYB hemsiresi
initede yatan, istirap ¢eken bebegi gordiikce yasamayacagini bildikleri halde bunun
neden bdyle devam ettigine isyan etmektedir. Baska bir drnekte asistan doktor yasam
sans1 olmayan bir bebege canlandirma yapmak istememekte, hemsire de ayni seyi
sOylemekte ancak DNR talimati olmadigi ic¢in kendisinin zorunlu oldugunu
diistinmektedir. Diger bir 6rnekte hemsire bebeklerin 1stirap i¢inde tedavilerine devam
edildigini, bebekler 6ldiiglinde ise ciddi bir rahatlama yasadiklarini s6ylemektedirler
(112). Ahlaki ¢atismaya en iyi ornek Mark Twain’in romaninda Huck’in kéle Jim’i
serbest birakip birakmamasi konusunda yasadigi ikileme, catismaya benzetilebilir.
Topluma hakim olan diisiince kole Jim’in teslim edilmesidir, ancak Huck onunla
arkadas olmustur ve o6zgiir kalmasinin gerektigini diisiinmektedir. Yenidogan yogun
bakim c¢alisanlarindan bebeklerin tedavilerine yonelik etik catisma yasayanlar, roman
kahramani Huck gibi c¢ogunluktan farkli diistinmektedirler. Eger herkes dogru
yaklasimlar hakkinda hem fikir ise bir sorun yoktur. Calisanlarin “etik ylizlesme” ile
karsilagmasi iyi bir sey mi kotii bir sey mi sorgulanmalidir. Bir iinitede etik ylizlesmenin

olmayis1 her seyin etik anlamda dogru yapildigi anlamina gelmez. Etik yiizlesme
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aslinda problemlerin varligini  degil, pozitif anlamda ilerlemenin oldugunu

gostermektedir (113).

2.8.1. Etik Konsiiltasyon ve Hastane Etik Kurullar:

Saglik personelinin karsilagtigi etik ikilemler karsisinda kendilerini caresiz
hissetmesiyle birlikte, bunlari ¢ézmek i¢in uzman bir yol gostericiye duyduklari
gereksinim Klinik Etik Konsiiltasyon/Danismanlik hizmetlerinin saglik alanmna dahil
edilmesi geregini de beraberinde getirmektedir. Fletcher ve Siegler: “Etik
konsiiltasyonu, belirli bir klinik vakada yer alan etik konular1 ele almak i¢in bireysel bir
danisman, ekip veya komite tarafindan saglanan bir hizmet” olarak
tanimlamaktadirlar. Temel amaci, etik sorunlar1 tanimlamaya, analiz etmeye ve ¢dzmeye
yardimc1 olarak hasta bakim siirecini ve sonuglarini iyilestirmektedir. Saglik
hizmetlerinde etik konsiiltasyon; hastalara, tiim saglik ekibine ve digerlerine, vakalarda
yasanan ¢eliskileri, etik ikilemleri ve hastalik siire¢lerindeki karar zorluklarin kararlarini
¢ozmek icin tek bir etik danismanin (bireysel etik konsiiltasyon) veya etik danigmanlik
ekibinin (komiteler) veya en ideali hastane etik kurullarinin verdigi bir hizmettir. Etik
konsiiltasyonun, etik sorunlar1 tanimlama ve analiz etme; uygun klinik kararlar1 6rnek
alma ve kullanma; klinik ekip, hasta ve aileyi egitebilme ve onlarla iletisim kurabilme;
problem ¢oziimiine yardim; egitim, goriismecilik ve miizakerecilik becerilerine

gereksinimi vardir (114).

2.9. Yasam Sonu Kararlarin Verilme Siirecinde Hekim ve EKkibi

Diinyanin her yerinde yogun bakimlarda calisan doktorlarin, takip ettikleri
hastalar1 i¢in yasam sonu kararlar1 konusunda benzer ve farkli olan diisiinceleri vardir.
Bu diisiinceler sosyal, kiiltiirel ve dini faktorlerden etkilenmektedir. Doktorlarin 6liime
bakis acilar1 bu kararlart sekillendirmektedir. Asagidaki boliimde ¢esitli iilkelerde bu

konuda doktorlarla yapilan anket ¢alismalarinin sonuglarindan 6rnekler verilecektir.

Bir pediatrik yogun bakim kongresinde diinyanin gesitli bolgelerinden gelen
doktorlara yagam sonu kararlar pratikte kimin verdigi soruldugunda kuzey Amerika’da
cogunlukla ailelerin karar i¢inde yer aldig1 belirtilmisken, giiney Amerika ve Avrupa’da
daha ¢ok doktorlarin karar verici oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu sonug¢ doktorlarda halen
paternalistik davraniglarin devam ettigini gostermektedir, ancak yillar i¢cinde kuzey
Amerika’dakine benzer sekilde degisiklikler gozlenmektedir. Avustralya, Orta Dogu ve
Asya’da da kismen ailelerin s6z hakki vardir (115). Arjantin’de ¢ocuk yogun bakim
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doktorlariyla yapilan bagka bir calismada; yogun bakimlarda oSliimlerin ¢ogunun
canlandirma yapildig1 halde gergeklestigi goriilmektedir. Doktorlar genelde “orta yolu”
uygulamakta, tedaviyi arttirmadan 6liim kag¢inilmaz olana dek tedaviye devam etmeyi
tercih etmektedirler. Thmal, yasal korkular, belirsiz kurumsal politikalar, sosyal,
kiiltiirel, dini faktorler nedeniyle bu orta yol Arjantin’li doktorlar tarafindan siklikla

uygulanmaktadir (116).

Tirkiye’de ise yapilan bir anket c¢alismasinda YYB’da calisan doktor ve
hemsirelerin %75°1 yasamin kutsalli§i nedeniyle, prognoz ne kadar kotii olsa dahi
tedaviye devam edilmesi ve her seyin yapilmasi gerektigini belirtmektedirler. Finansal
konularin tedaviye son vermek icin gecerli neden olamayacagini katilimcilarin %65’
diisiinmektedir. Katilimeilarin %25°1 dini inan¢larinin yasam sonu kararlarinda etkisi
olacagin1 sdylemistir. Yine de doktorlarin % 40’1 6zellikle yasamla bagdagmadigini
diisiindiikleri dogumsal anomalilerde tedaviye devam etmeme kararini vermislerdir. Bu
oran Italya’da % 46, Isve¢’te % 90 oranindadir. Calismada katilimcilarin % 60’1 yasalar
izin vermedigi siirece tedavi durdurma karari verilemeyecegini sdylemektedir (20).
Amerika’li doktorlarla yapilan bir anket calismasinda doktorlarin cogunlugu eger
hastalar kendi inanglart hakkinda konusmak isterlerse buna izin verdiklerini
sOylemiglerdir. Kendilerini dindar olarak tanimlayan doktorlar hasta ile gerektiginde
dua edebileceklerini ifade etmislerdir. Doktorlarin %55’1 inanglarinin pratiklerini

etkiledigini sdylemektedirler (117).

Polonya’da doktorlarla yapilan baska bir anket calismasinda gen¢ doktorlarin
hastalara kotii haber verirken kendi 6liim korkularindan etkilendikleri ortaya konmustur.
Tip egitimi sisteminde bu konuda ciddi egitimlerin verilmesinin gerekli oldugu ifade
edilmektedir (118). Iran’da yapilan bir ¢alismada genel anlamda doktorlar yasam sonu
bakimi1 konusunda yeterince bilgi sahibi olmadiklarini, tedavi ve palyatif bakimin
birlikte verilebilecegini soylemisledir (119). Israilli doktorlarla yapilan bir anket
caligmasinda ise yasam sonu kararlarda doktorlarin dini inanglarinin etkili oldugu
goriilmektedir. Kendilerini daha dindar olarak tarif eden doktorlar hem hastalar1 hem de
kendileri ayn1 durumda olsa tedaviyi durdurma karar1 vermeyeceklerini ifade etmislerdir
(120). Amerika Birlesik Devletleri’nde galisan doktorlar igin, ¢ok kiigiik prematiire
bebeklerin dogumhanede canlandirilmalar1 konusunda gebelik haftasi, cografi bolge,

asistanlik egitimi, irksal farkliliklar ve prematiire bebeklere toplumun bakisi gibi
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faktorler 6nemli olabilmektedir. Amerika’li Miisliiman doktorlarla yapilan bir ¢aligmada
aile istemese de 22-23 haftada olan dogumlarda dini inanglari nedeniyle canlandirma
yaptiklarin1  belirtmislerdir. Canlandirma yapmak isteyenler, imam gibi Islam
rehberlerinden bilgi almaya c¢alisirken, tercih etmeyenler hastane etik komitelerine
bagvurmuslardir. Ankete katilanlarin ¢ogu hasta otonomisini gozeterek mutabakata
dayali etik agidan kabul edilebilir bir karar vermeyi tercih etmislerdir. Yasam kalitesinin
hayatin degerini etkilemeyecegini belirterek canlandirma yapacaklarim1 ifade
etmislerdir. Genel anlamda Amerika’li yenidogan uzmanlarmin %15’1 22 haftada
canlandirma yapmay1 segtiklerini, aile istemezse yapmadiklarini belirtmektedirler (121).
Gortildiigii gibi yasam sonu kararlar i¢in doktorlarin bakis acilarindaki ¢esitlilik dikkat
cekerken bu konudaki mesleki egitimlerin diizenlenmesi gerektigi ¢alismalarda

vurgulanmaktadir.

2.9.1. Tipta Paternalistik Tavir ve Yaklasimlar

Hipokratik donemden beri doktorlar hastalar1 i¢in en iyisini yapacaklar
konusunda bilgilendirilerek egitim alirlar. Hastalarin, doktorlar1 tarafindan 6zerklik
prensibi kapsaminda tedavileri hakkinda bilgilendirilmelerinden sonra, mutabakata
dayali karar vermeleri desteklenmelidir. Bu durumun aksi oldugunda paternalizmden
soz edilebilmektedir (122). Tipta paternalizm, doktorun hastasinin istegi ve bilgisi
disinda onun 1iyiligi i¢in bazi kararlar alip uygulayabilmesi anlamindadir. Paternalizme
gore hasta tibbi konularda karar verebilmek i¢in yetersizdir, bilgileri algilamakta zorluk
ceker, eger hastalara bilgi verilirse hastanin sikintilari, belirsizligi arttirilmis olur. Ancak
giinlimiizde hasta i¢in faydali olacak tedavi sadece hekimin tekelinde degildir. Hekim,
hastanin deger ve inanglarina da saygi gostermelidir. Aydinlatma ytikiimiiniin asil amaci
hastaya kendisi hakkinda karar verme 6zgiirliigiinii saglamaktir. Glinlimiizde 6zerklige
saygl prensibi gergevesinde ortaya c¢ikan bilgilendirilmis onamin temelinde hastaya
yalan soylenmemelidir, hasta yeterince bilgilendirildikten sonra kendi kararimi
verebilmelidir (61). Sosyolog Talcott Parson’un belirttigi gibi, kisiler aslinda bir ¢ocuk
gibi hasta roliiyle saglik caliganlarinin dikkatini cekmek isterler. Dolayisiyla otorite ve
giice dayanan doktor-hasta arasindaki iliski, paternalistik olarak kabul edilebilir. Bu
iliskide doktorun hastasiyla ilgili tibbi bilgi sahibi olmasi, hastanin tedavisi konusunda
otorite gostermesi dogru bir davranistir. Ancak, hastanin degerleri ve beklentileri s6z

konusu oldugunda durum farklilagabilmektedir. Bu asamada tipta paternalizm daha
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fazla gorlinlir hale gelebilir. Genel anlamda paternalizm konusunda tanimlar ortaya
koyan felsefecilere gore Ornegin; Dworkin, Feinberg, Murphy gibi, paternalizm
“insanlar1 yapilan isin onlarin iyiligi i¢in olduguna inandirmak i¢in zorlamak™ seklinde
tanimlamak miimkiindiir. Bu tiir bir zorlama ile kisinin 6zglrligiiniin kisitlanmasi séz
konusudur. Hasta kendisinin hastaligiyla ilgili gercekleri bilmek ister ve dogruyu
sOylemek doktorun etik vazifesidir. Nadir de olsa hastaya iletilen taniyla ilgili dogru
bilgiler hastaya zarar verebilir. Bu durumda hafif bir paternalizmin var olabilecegi
sOylenebilir (123).

Ulkemizden Sultan Alan’in doktora tezi kapsaminda, hekimlerin, hemsirelerin
ve hastalarin 6zerklige saygili ve paternalist yaklasimlara egilimlerini belirlemek ve
degerlendirmek amaciyla anket ¢alismasi yapilmistir. Bu ¢alismanin sonucuna gore;
tim katilimecilar Ozerklige saygili yaklasimi paternalist yaklagima gore daha fazla
benimsemektedir. Bununla birlikte, her ti¢ grup da giinliik yasamlarinda paternalizme,
tibbi iliskide ise Ozerklige daha fazla egilim gostermektedir. Genel olarak hastalarin
ozerklik egilimleri saglik profesyonellerininkine gore daha kuvvetlidir. Calismanin
Oneriler boliimiinde yazar, hastalarin birgogunun tibbi tedaviyi ve uygulamalar1 se¢me,
reddetme haklarinin oldugunu bilmediklerini, hastaneye yatmakla yapilmak istenilen
her tiirli tibbi uygulamayi kabul ettiklerini digiindiiklerini ya da tibbi tedavi ve
bakimi/uygulamayr bir bilene birakma egiliminde olduklarin1 vurguladiktan sonra,
hastaya tibbi tedavi ve bakimin biitiin ayrintilar1 ile anlatildiktan sonra, bdyle bir
hakkinin oldugu ve kendisi istemez ise bu uygulamanin yapilamayacagini ifade
edilmesi gerektigini belirtmektedir. Bu ¢alismada saglik profesyonellerinin hastalardan
daha az ozerklige saygi yanlist oldugu ve birbiriyle ortlismeyen goriisler nedeniyle iki
taraf arasinda bir memnuniyetsizlik olustugu sonucu da vurgulanmaktadir. Degerli
verileriyle Alan’in ¢alismasinda iilkemiz i¢in tipta paternalizmin, 6zerklige saygi ve
doktor-hasta iliskisinde 1iyi iletisimin 6nemi konusunda farkindaliga ve egitimlere

ihtiyag oldugu goriilmektedir (124).

2.9.2. Hekim ve Ebeveyn arasindaki iliskilere Dayali Otonomi Modeli

Yiiksek menfaat standardini anlamaya calisirken bireylerin kimlikleri ve
menfaatleri ile diger bireylerle iliski igerisinde oldugunu ve sosyal anlamda diger
bireylerle bir agin i¢inde yer aldigin1 unutmamak gereklidir. Aile ve toplumla iliskiler,

sorumluluklar ve birbirine bagli olmak iliskilere dayali otonominin temelini olusturur.
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Birey, kendi kimligini tanidiktan sonra yasam planini digerleriyle yaratacag iliskilerle
ortaya koyar. Bir hastanin otonomisinin siirlarint belirlemeye ¢alisirken kendisi
disindakilerle olan iligkilerinde ailesi, arkadaslari, doktor ve hemsireler mutlaka yer
almalidir. Saghkla ilgili kararlar s6z konusu oldugunda hasta her zaman merkezde
olmali, karar verme Ozgiirliigli korunmalidir. Bununla birlikte bireyin digerleriyle
iligkisi onun kim oldugunu ve ihtiyaglarinin neler oldugunu gostermesi agisindan

snemlidir (125).

2.9.3. Aile ile Tletisim ve Bilgilendirme Kalitesi

Genel anlamda doktorlar hasta yakinlariyla yasam sonuna dair kararlarda iyi
iletisim kurmakta zorlanabilirler. Boylesine ciddi bir karar1 ebeveyn yanlis anlayabilir,
doktorlar ¢ogu zaman yeterince iletisim egitimi almamistir ve boyle bir konusmada
doktorlar rahat hissetmezler. Eger palyatif bakim karar1 verildiyse, bu karar erken
sunulamayabilir ve bu durumun getirdigi problemler ortaya ¢ikabilir ve ebeveynler
bunlarin sonucunda yanlis beklenti ve umut igine girebilirler (126). Bebegi YYB
tinitesinde kritik hasta olarak yatan ebeveynlerle iletisim kurma yontemi, onlarin
bebeklerinin durumunu anlama ve kabullenmelerini etkileyen énemli bir faktor olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Ebeveynlerin korkularini ve beklentilerini anlamaya ¢aligmak ilk
basamak olmalidir. En basta bebeklerinin bulundugu YYB ortami, diger bebeklerin
istirabi ve Oliimiine taniklik etmek onlart yeterince korkutmaktadir. Ebeveynler
bebeklerinin tanilarini anlayabildiklerinde, bilinmeyene olan endigelerinin azaldig:
gozlenmektedir. Ebeveynlerle giivene dayali bir iletisimin kurulmasi i¢in biitiin bu
bilgilendirmelerin zamaninda yapilmasi gerektigi de unutulmamalidir. Ebeveynlerle
yapilan gorligmeler hi¢ bir zaman tek yonlii olmamali, onlarin da goriislerini
bildirmeleri desteklenmelidir. Kimi zaman ebeveynler iletilen bir bilginin, en
basitlestirilmis sekliyle bir kezden fazla anlatilmasina ihtiya¢ duyarlar ve bu sayede
onlarin soru sorabilmelerine imkan taninmis olur. Her zaman konusmalar ebeveynlerin
kiiltir yapisina ve egitim diizeyine gore yapilmaya calisilmalidir. Doktor-ebeveyn
arasinda yapilan goriismelerde hemsirelerin, sosyal hizmet uzmanlarinin ve pastorlerin
bulunmas1 her iki taraf i¢in de rahatlatict 6neme sahiptir. Profesyonel hekimligin geregi
olarak diiriist olma, dogruyu s6yleme ve merhamet gosterme gibi kurallara goriismeler

sirasinda azami 6nem verilmelidir (127).
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Avustralya’da yapilan bir ¢alismada, pediatristler aile ile yasam sonuna dair
konusma konusunda rahat hissetmediklerini ¢ilinkii ebeveynlerle prognoz konusunda
ortak diisiinmediklerini sOylemektedirler. Doktorlar tedavinin ¢ocugun yiiksek
menfaatini gozeten bir karar olmadigini diistindiikleri halde ebeveynler 1srarla tedaviyi
istemekte, bu sekildeki goriis ayriligi iletisimde aksamalara yol agmaktadir. Daha
kidemli pediatristler prognoz konusundaki belirsizlige yaklagimin tecriibe ile
coziilebilecegini, bu konularda gen¢ doktorlara destek olduklarini belirtmektedirler
(128). Janvier ve arkadaslarinin ebeveynlerle iletisimi gli¢lendirmek igin buldugu
akronim Ingilizce kelimelerin bas harflerinden olusan “SOBPIE” yi Tiirk¢e’de su
sekilde ozetleyebiliriz: “Durum nedir, bebek hemen é6liiyor mu? Saglik personelinin
konuyla ilgili 6n yargilart nelerdir? Temel insani iliskiler onemlidir. Ebeveynlerin
hikayesi, ihtiyaglari, amaglari, goriisleri nelerdir? Ebeveynlere dogru ve dengeli bilgi
verilmelidir. Karar vermede duygular, sosyal destek, belirsizlikle bas edebilme, uyum
saglama ve mukavemet giicii gereklidir”. Boyle bir akronim ile ebeveynlerle yapilan
bebeklerinin yasam sonuna dair goriismelerde onlarin umutlari, pismanliklari, yasam
kalitesi konusundaki goriisleri, mukavemetleri ve iligkileri bireysellestirilmis olarak ele
almabilmektedir. Ciinkii  her zaman doktorlarla ebeveynler ayn1  goriisi
paylagsmayabilirler. Bu sekilde objektif olabilecegi diisiinlilen bir yontemle bebegini
kaybeden ebeveynlerin uzun donem iyilik halleri de hedeflenmis olacaktir (129).

2.10. Yenidogan Icin Yasam Sonu Kararlarinda Giindeme Gelebilecek Etik
Acidan Tartismah Tibbi Yaklasimlar

Yenidogan bir bebek icin yasam sonu kararlarin verilebilmesi zor bir siirectir,
clinkii bebegin prognozuyla ilgili belirsizlikler c¢ok fazladir. Risk altinda veya
belirsizlikler karsisinda karar verebilmek farkliliklar gosterir. Kisi eger risk altindaysa,
en fazla yarar ve en az zarara yol agabilecek secenegi tercih eder. Belirsizlik karsisinda
ise kisi, hangi ihtimallerin zarar ya da yarara gétiirebilecegini bilemez (37). Yukarida da
degindigimiz gibi ¢ocuk i¢in yasam sonu karar1 verirken hekimler ve aile bireyleri
birlikte hareket etmelidirler. Cocuklarin bir vekile ihtiyact vardir ve aileler yasal
sorumludurlar. Aileler verdikleri kararin sorumlulugunu tasirlar ve onlarin inang ve

degerlerini yansitmasi igin ailelerin genis bakis agisi kullanmalar1 gereklidir (51).
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2.10.1. Tibbi Anlamda Karar Verme Siireci

Arastirma sorumuzun 6nemli bir boliimiinii olusturan tibbi anlamda karar verme
siirecleri oldukca karmasik bir konudur. Aile bireylerinin hastalar1 i¢in tibbi anlamda
nasil karar verdiklerine dair arastirmalar glinlimiizde artis gostermektedir. Bu ¢ercevede

daha genel anlamda karar verme siirecine goz atmakta fayda oldugu goriilmektedir:

Sosyal bilimlerde insanlarin tercihlerini agiklamak ve tahmin etmek insanin akla
uygun ve makul davrandigi varsayimini anlamakla miimkiin olabilir. Makul tercihler;
uyum ve tutarlilik kavramlarinin temel gereksinimlerini yerine getirmelidir. Bir kiginin
secmesi gereken hareket plani, bu hareketin sonuglari, riskli ve sartli ihtimalleri karar
verilecek problemi tamimlar. Karar verme siireci; karar verecek kisinin belirli bir
secenekle ilgili hareketler, sonuglar ve riskler hakkindaki algi ve diisiincelerine verilen
tanimdir. Karar verme siireci problemin ortaya konma bi¢imine, kurallara, aligkanliklara
ve karar vericinin karakter yapisina gore sekillenebilmektedir. Boyle bir siliregten
faydalanilirsa pek ¢cok 6nemli kararda zarar ihtimali azaltilir veya yok edilir. Rasyonel
bir silire¢ yasayabilmek i¢in karar verici "simdi ne istiyorum" yerine gelecekteki
tecriibesini diisiinerek " o zaman ne hissedecegim " sorusunu sormalidir (130). Karar
verme siirecini etkileyebilecek faktorler arasinda, karar verilen ortamin siiregte
degisebilme ihtimalinin olmasi yer almaktadir. Karar verme asamasinda yeni bilgiler
ortaya cikabilir ve bu bilgiler karar vericileri etkileyebilir. Zaman 6nemli bir kavramdir.
Kisi karar verirken konuya asina ise, riskler diisiik ve ihtimaller daha kesin ise kolay
karar verebilir. Aksine ihtimaller kesin degil, konu yabanci ve ihtilafli, riskler yiiksek ve
aciliyet varsa karar verme siireci zor olacaktir. Tecriibeli kisiler daha hizli ve dogru
karar verebilirler. Tecriibe yeterlilik hissini arttirir ve bu sayede daha fazla risk
alinabilir. Karar verme siirecinde kisinin kendine gliven duymasi, korku ve 6fkenin
yerine pozitif duygular1 6n planda tutar. Bazen negatif duygulardan kaginmak ig¢in
baskalarinin karar vermesini saglamak, digerlerine uygun olan bir durumu se¢gmek ya da
kararin stresli bulduklar1 tarafini gérmezden gelip dar bakis agisiyla yaklagsmak

gerekebilir (131).

Aristo’ya gore bir konuda karara varmadan oOnce var olan problemi iyi
tanimlamak gereklidir. Iyi tanimlanmis problem yari yariya ¢dziilmiis demektir. Buna
iligkin olarak Einstein: “ Bir problemi ¢6zmek i¢in 1 saatim olsa 55 dakikasini problemi

tanimlamakla gegirir, kalan 5 dakikada c¢ozerdim” demistir. Yine Aristo her zaman
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dogru kararlarin iyi sonu¢lanmayabilecegini hatirlatir. Bazen sans da 6dnemli bir faktor

olabilir. Aristo dogru karar verebilmek i¢in 8 adim dnermektedir:

e Aceleyle diisiinmeyin, zamani kullanin.

e Biitlin bilgiyi elde etmeye calisin, sOylentilerden, belirsiz olandan kaginin.
Her zaman en miikemmel bilgi elinizde olmayabilir. Ancak gercek olanla
belirsiz olan1 ayirmalisiniz.

e Uzman bir kisiye danismalisiniz, bu kisi en iyi arkadas olmayabilir, doktorlar
bunun i¢in uygundur.

e Karardan etkilenebilecek herkesin bakis agisina sahip olabilmelisiniz. Ancak
kararin etkilerinin ne olacagi ve digerlerinin bundan nasil etkilenecegini
bilmeyebilirsiniz.

e Biitiin Oncelikleri bilmelisiniz. Doktorlar i¢cin bu Onceki hastalardan elde
ettikleri tecriibeler ve bilimsel verilerdir.

e Biitiin farkli sonuglarm olasiliklarini hesaplaymn. Ornegin; biitiin olasiliklari
belirlediniz, olasiliklarini bilgisayara yiiklediniz ve diigmeye bastiniz, karar
verildi. Elbette bu kadar basit degil ancak su olsaydi ne yapardim? Sonra
bunlar bunlar olsaydi sonraki adim ne olurdu diye diisiince olusturulabilir.

e Bu adimda sans faktdrii rol oynayabilir.

e Duygulari ve akli birlikte kullanmakta fayda vardir (132).

Aristo’nun pratik anlamda Onerilerinden sonra teorilere donecek olursak; karar
verme teorilerinden biitiinsel kavrayis teorisine gore karar verirken ya sezgisel ya da
analitik yontem ya da her ikisi birlikte kullanilmalidir. Konuya analitik yaklagildiginda
iyi yapilanmis, boliimlere ayrilabilen ve bilgi degeri yiiksek veriler vardir. lyi
yapilanmamis ve kesin olmayan bilgiler varsa sezgileri kullanmak daha iyi olabilir

(131).

2.10.2. Aktif Otenazi

Yenidogan i¢in yasam sonu kararlarinda giindeme gelebilecek etik acidan
tartigmal1 tibbi yaklagimlardan biri olan aktif 6tenazi; hayati sonlandiracak maddelerin
hastanin ac1 ve istiraplarin1 tiimden gidermek iizere, bilerek ve hastanin 6limi
hedeflenerek hekim tarafindan hastaya verilmesidir. Bu konuda yenidogan bebeklerle
ilgili olan bir 6rnekten yani, yetiskinlerden sonra diinyada ilging bir uygulamay1 igeren

Hollanda'daki yenidogan bebekler i¢in olusturulmus Groningen Protokolii'nden s6z



66

etmek gerekir. Bu protokolde "Hi¢ umut tasimayan yenidogan bebeklerin, herkes icin
tasinamayacak kadar agir yakinmalarinin giderilmesi" diisiiniilmiistiir. Yenidoganlar
icin hayatin sonuna ait kararlarin verilmesi konusunun seffaf hale getirilmesi ve
Hollanda halkinin hekimler hakkindaki giiveninin kaybolmamasi amag¢lanmistir. Yedi
y1l boyunca (1997-2004) myelomeningoseli (MMS) olan 22 bebege belli kriterlere gore
aktif Otenazi uygulanmistir. Bu kriterler; tan1 ve prognozun kesin olmasi,
katlanilamayacak kadar agir yakinmalarin olmasi ve timitsizlik, bagimsiz bir hekimin de
bunlar1 belgelemesi, anne ve babanin her ikisinin de onam vermesi, islemin standartlara
uygun yapilmasi seklinde siralanmistir. Protokolden sonraki 5 yilda 6tenazi sayisi ikiye
diismiistiir ve bu vakalar da epidermolizis bulloza (¢ok agir cilt hastalig1) vakalaridir.
Konjenital anomaliler i¢in Gtenazi sayis1 da sifira inmistir ¢linkii protokolden sonra
gebelikte detayli tarama programu ticretsiz hale gelmistir. Bu bir kazang olarak kabul

edilebilir mi sorusu ciddi olarak tartismaya agik bir konudur (133).

2.10.3. Pasif Otenazi (Tedaviyi Sonlandirma ve Tedaviye Devam Etmeme)
Yenidogan icin yasam sonu kararlarinda giindeme gelebilecek etik agidan
tartismali tibbi yaklagimlardan bir digeri olan pasif Otenazi; hastanin yasamini
stirdiirecek ve uzatacak tedavinin sonlandirilmasi, kisitlanmasi ya da bdylesi bir
tedavinin baslanmamasidir. “Bir hastane odasinda monitorlar altinda zamanim
geldiginde teknoloji benim kriterlerimde yasamami saglayacak mi? Dogru kararin ne
oldugu acik olmayabilir ancak kesinlikle eminim ki, ailem ne karar verirse ben onlarla
hem fikirim, ciinkii yapabileceklerinin en iyisini yapmaya c¢alistiklarini biliyorum”™
(134). Bilingli bir insan bodyle bir konusma yapabiliyorken bir yenidoganin bunu
yapamayacagini biliyoruz. Bodyle bir durumda yenidogan bebegin ebeveynleriyle
doktorlar arasinda goriis farkliliklarinin ortaya ¢ikmasi kagmilmaz goziikmektedir.
Doktorlar i¢in tedaviye son verme veya devam etmeme konusunda tereddiitler
yasanirken, etik anlamda tedaviyi sonlandirma ile tedavi vermeme arasinda fark
olmadigin1 savunan Wilkinson ve Savulescu “esitlik tezine” gére bu durumu su sekilde
aciklamaktadirlar: “Bu tez; bir doktorun tedaviye son verme veya devam etmeme
konusundaki gosterdigi niyetinde, doktorun verdigi karardaki yiiklendigi ahlaki
sorumlulugunda, hasta i¢in ise eylemin sonucunda ve hastanin 6liim sebebinde fark
olmadigini ifade etmektedir”. Dolayisiyla diger tiim sartlar sabitken (ceteris paribus),

yani niyetler, sorumluluklar, riskler ve tahmin edilen sonu¢ ayniyken tedaviye son
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verme veya tedavi vermeme/baglamama pek cok etik uzmani ve politika belirleyenlere
gore farklilik gostermemektedir. Pratik anlamda bu soru doktorlara soruldugunda
sadece %30’u ayn1 cevab1 vermektedir. Bu fark toplumsal diisiincenin psikolojik ve
geleneksel faktorlerden etkilendigini gostermektedir (135). Doktorlarin sugluluk ve
duygusal endise yasamamalar1 i¢in yapmalar1 gereken; hastanin yiiksek menfaatine olan
(best interest) tedaviyi kesmemek ve hastanin yiiksek menfaatini gozetmeyen tedaviyi
devam ettirmemek olmalidir. Norveg’te yapilan bir ¢alismada bebegi YYB iinitesinde
yatan ebeveynlerle yenidogan uzmanlar1 arasinda tedaviyi kesme ve vermeme
arasindaki iligki ortak olarak ortaya cikan bir tema olmustur. Bu ¢aligmada yenidogan
uzmanlarina gore ¢ok kiigiik bir prematiire bebege dogumdan sonra canlandirma
yapilip, sonrasindaki 3-4 giindeki (window of opportunity) durumuna gore tedaviyi
kesme diisiiniilmelidir. Ortaya ¢ikan ana tema ise; amacin yasami Oncelemek oldugu,
olime ise izin vermek gerektigidir. Hansen ve Forde’nin ifade ettikleri gibi yeterince
acik bir sekilde ebeveynlerle iletisim kurulmali ve eger cocugun durumu negatif
anlamda kétiilesirse tedavinin yoniiniin palyatif bakima g¢evrilecegi ifade edilmelidir.
Dolayisiyla, Ursin’e gore tedaviyi kesme gecikmeli olarak tedaviyi vermeme seklinde
tanimlanabilir. Yine de saglik calisanlari agisindan hasta basinda tedaviyi kesme ve
tedavi vermeme arasindaki farklari diisiinmek ve ona gore hareket etmek pratik anlamda

zordur ve onlara etik uzmanlarinin daha fazla yardimci olmalari gerekmektedir (136).

2.10.4. Palyatif Sedasyon

Yenidogan i¢in yasam sonu kararlarinda giindeme gelebilecek etik acidan
tartismal1 tibbi yaklagimlardan bir digeri ise palyatif sedasyon; yasamin sonuna gelmis
hastalarin ¢cogunlukla opiat tiirii ilaglarla kontrol edilemeyen 1stiraplarmin giderilmesi
i¢in diger ilaglarin kullanilmasi olarak tarif edilmektedir. Palyatif sedasyon i¢in hastanin
ya da vekalet verdigi kisinin onami alinmig olmalidir. Palyatif sedasyonun; aktif
Otenazi, ilaca bagl hastanin istenmedigi halde 6lmesi ve sedayon sirasinda sivi ve

beslenmenin kesilmesi gibi durumlardan ayirdedilmesi 6nemlidir (137).

2.11. Oliimden Sonraki Siire¢

Kritik bir hastaligi olan ve neredeyse yasamin sonunda olan bir bebegin,
cocugun ailesi bu durumla nasil bas eder? Cocugum yasayacak mi1? Gereken her seyi
yapiyor muyuz? Bu sorular ¢cocuk kaybedilmeden dnce sorulmakta ve mutlaka yardimi

hak etmektedir. Cocugun oOliimiinden sonra sadece ailesi degil, arkadaslari, diger
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akrabalari, komsular da etkilenmektedir. Bir cocugun dliimiinden sonra bazen yas siireci

karmagik hale gelebilir. Cocugu sik sik diisiinmek, sok ve inanmama halinin devam

etmesi, yalmzlik, amagsizlik, is ve sosyal iliskilerde kopma bu siirecin gostergeleridir.

Ebeveynlerin bu siireci karmagik yasamalarinin bir nedeni de cocuklarmin olim

doneminde yeterince yardim alamamis olmalidir. Ozellikle saglik calisanlariyla iyi

iletisim kurulamamis olmasi yas siirecinin kotii yasanmasinda etkili olmaktadir (138).

2.11.1. Ailenin Yas Siireci

Dr. Elisabeth Kiibler-Ross 6liim, 6lmekte olan kisilerle iliskiler, yas ve yas

tutma konular1 hakkinda arastirmalar ve ¢alismalar yapmus Isvigreli bir psikiyatristtir.

Kiibler-Ross arastirmalar1 sonucunda yas siirecini 5 evreye ayirmistir (139):

Inkar ve yalnizlasma: Kisi once yasamis oldugu durumu inkar eder. Boyle
bir sey olamaz, bu miimkiin degil, bu nasil olur, inanamiyorum vb. ifadeleri
diisiiniir. Ornegin; doktora giden bir kisinin kanser oldugunu &grendikten
sonra inanmay1p doktor doktor gezmesi de bir inkar etme davranisidir. Hazir
hissettiginde kendisini agip, yalmizligin1 paylasacaktir. Daha sonra ise
"yoksa", "acaba, "olabilir mi" vb. diisiinceler gelir akla ve ikinci asamaya
gegilir.

Ofke: Hastaligin tanis1 konmustur. Bundan sonra hasta ‘neden ben? Neden
simdi? Daha Once neden anlasilmadi? Bu ¢ok sagma’ seklinde ifadelerde
bulunmaya baslar. Yikip dokmeye baslar. Fakat zamanla 6fkesi dinecektir.
Pazarlik: Ofke dindikten sonra kisi pazarliga girisir. Su olsaydi bu olurdu",
"su olsun bunu yaparim", "keske soyle olsaydi", "bari sunu yapsaydik" vb.
sozlerle kendini yatistirmaya ve vaatlerde bulunmaya baslar. Pazarlik yapma
bir erteleme denemesidir. Kisinin kendi kendine koydugu bir son tarih de
vardir, son gosteri gibi. Bu erteleme gerceklesirse, hastanin daha fazla
talepte bulunmayacagi s6ziinii tasir. Cogu pazarlik Allah ile yapilir.
Depresyon: Bu evre ise asir1 ice kapanma, bunalima girme, hayatina
kiismeye baslama, normalde yapilan aktivitelerden zevk almama, asiri
mutsuzluk egilimlerinin gosterildigi evredir. Ofkenin yerini kayrp duygusu
alir. Is kayb1 ve maddi kayiplar da eklenebilir.

Kabullenme: Bu evre her seyin kabul edildigi evredir. Kisi yasaminda

verimli zaman gegirebilmek ve neler yapabilecegi hakkinda planlamalar
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yapar. Bu asama her zaman mutlu bir asama olarak goriilmemelidir. Artik

ac1 yoktur, miicadele bitmistir ve uzun yolculuktan 6nce biraz dinlenme

vakti gelmistir (139).
Yas, insanin yasaminin zedelenmesine gosterdigi reaksiyonudur (Adorno). Yas, tipki
seving gibi insan yasamina ait bir gergektir. Yasanmamis, bastirilmis yas bagimliliga,
kronik depresyona ve duygusal katilagmaya yol agabilir. Kaybin acisin1 yagamak ve
asabilmek ise, kisiyi yasama baglayan duygunun gii¢lenmesini saglayacaktir. Dr.
Elisabeth Kiible Ross’un ¢ocugunu ansizin kaybeden anne babalarla ilgili ifadelerine
gore: “Haftalarca sok ve yadsima evrelerine takili kalirlar. Hele haberi bir acil serviste
alip, kaybettiklerini gozleriyle gormelerine izin bile verilmeksizin duygusal tepkilerini
bastirmak i¢in valium bombardimani1 ile evlerine gonderilmislerse, bu evrelere
takilislart yillarca siirebilir. Biz saglik¢ilar diiriist¢e itiraf edelim; kayiplarinin yarim
yamalak bilincinde olan insanlar1 evlerine gonderirken onlara c¢ok, ama ¢ok fazla
sakinlestirici ilag yiikliiyoruz. Bu ise daha kolay baslayacakken uzayan ve daha da act
veren bir yas siirecine yol agiyor” (140). Cocuk, gegmisten degil, hep gelecekten s6z
ettiren bir varlik olusu ile, ebeveyni i¢in de gelecegi simgeler. Ozlem duyulmus ama
elde edilememis mutluluklari, sonuclart onlarin yasamalar1 istenir. Anne-baba igin,
kendi oliimlerinden sonra da yasamda kalmanin aracidir ¢ocuklar. Oliim
gerceklestiginde, bu beklentiler tiimiiyle sona erer. Olmamasi1 gereken bir seydir
yasanan. Anne ve baba, nerede yanildigini, bu sonucun neden meydana geldigini
diisinmeye dalarak, kendisini sugladigi, ya da neden cezalandirildigini anlamaya
calistigi bir siireg igerisine girer . Anne-baba igin, cocuk Oldiikten sonra bir sure onunla
yalniz kalabilmek 6nemli olabilir. Klinik tanatoloji alaninin arastirmacilari, bir insan
beklenen bir sekilde oOldiiglinde, sergilenen delicesine telasi anlamsiz olarak
nitelemektedirler. Bu nedenle ¢ocugu bir an 6nce morga havale etme, evde ise panik
halinde acil servise ya da polise haber vermeye kalkma gibi tutumlar goézden
gecirilmelidir. Yine anne-baba, aradan uzunca bir zaman gegse bile ¢ocuklarini
yitirdikleri klinige tekrar giderek c¢ocugunun hekimleri ve hemsireleri ile kayiplar
tizerine konusabilecekleri konusunda yiireklendirilmelidirler Cocuk 6liimii ile sadece
anne-baba evlat yitirmez, kardes/kardesler de agabey ya da kizkardeslerini yitirmis
olurlar. Agir hastalik siirecinde kardesler, hasta kardeslerine yoneltilen ilgi ve
kendilerinin geri planda kalislarindan, aile yasaminin ¢esitli yonlerden alt {ist olusundan

rahatsizlik duymuslardir. “Ya Olse, ya da iyilesse” diye bile iclerinden gegcirdikleri
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olmustur. Kayip ardindan akla getirdikleri bu tutumlari, derin bir sugluluk duygusu ile
basetmelerini gerektirir. Kardeslerin kayip ile ilgili konusma gereksinimi duydugu
gortliir. Ebeveyn ¢ok aci ¢cekmekte olsa da, bu sorular iizerinde konusabilmeli , ailenin
ac1 karsisinda birbirlerine tutunabilmelerinin yolunu agmalidir. Olumsuz bir gergek ise,
bu siiregte c¢ektikleri aci ile olgunlasmalari, birbirlerine yaklasmalari beklenen
ebeveylerin aksine, hi¢ de nadir olmayarak birlikteliklerini sonlandirmaya varan
sorunlar yasamalaridir.Burada kayba ugrayan ailenin terapiye degil, diledikleri siirece
insancil ¢ok yonlii destege ve teselliye gereksinimi oldugu hatirlanmalidir . Bati
tilkelerinde ayn1 sonucu yasamis olanlarin olusturduklari dayanisma gruplarinin, bu ¢cok

yonlii destegi saglamada 6nemli islevleri oldugu bilinmektedir (141).

2.11.2. Yas Siirecinde Yardim

Cocuklarin1 kaybeden ebeveynler bu yas siireclerinden gececeklerdir, saglik
personellerinin ve toplumun onlara yardim etmesi elzemdir. Ne yazik ki yapilan
calismalar bu siirecin yardimsiz geg¢irildigini gostermektedir. Bunlardan birinde,
cocuklarin1 kaybeden ebeveynlerle 13 ay sonra yapilan bir ¢alismada ebeveynlerin
%29’unda kronik saglik sorunlari, depresyon gibi hastaliklar ortaya ¢ikmustir (142).
Bizim c¢alismamizda 8 kaybedilen bebegin ebeveynleri ile (10 ebeveyn) goriismeler

yapilmis ve 2 ana temanin ortaya ¢iktig1 goriilmiistiir:

e Kayipla yasamak: Bebegini kaybetmenin acist hep ayni1 yerde durmaktadir.
Burada ortaya ¢ikan alt temalar; zaman iginde yas, psikiyatrik sorunlar,
manevi 1stiraplar (yasam ve Olimii anlamaya calismak), kayiptan sonra
kisisel gelisim ve yasamdaki degisiklikler.

e Zaman i¢inde yasla bas edebilmek: Eger ayn1 donemde ailede bagka kayiplar
da varsa bu ¢ok zor olabilmekteydi. Bu donemde aile ve arkadas ¢cevresinden
ne kadar destek gorseler de kendilerini izole hissetmekteydiler. Cogu
profesyonel yardim alamamisti. Daha c¢ok, onceden ¢ocugunu kaybetmis

ebeveynler ve dini liderler yardimci olmaya galigmisti.

Ebeveynler acilarini hafifletebilmek icin cocuklarimi fiziksel olarak hatirlatan
seylerle ilgilenmekte ya da kendilerini bir seylerle mesgul etmekteydiler. Yas siirecinde
kayip ve yeniden toparlama arasinda gidip gelmenin yaganamadigi durumlarda sorunlar
olabilmektedir (142). Beklenen yas (anticipated mourning) 6liim zamanina kadar gegen

siire i¢inde duygusal hazirlik siireci olarak tarif edilebilir. Rando’nun tarifine gore 7
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asamadan olusur: Yas, bas etme, iletisim, psikososyal toparlanma, planlama, ¢elisen
istekleri dengeleme ve diizglin bir Oliime hazirlanmak. Ebeveynlerin istedigi
cocuklarinin  Oliimiine kadar yalniz kalmamak ve Oncesinde de detayh
bilgilendirilmektir. Aileye rahat bir ortam temin edip onlar1 yaslarini 6zgiirce
yasamalart i¢in ortam hazirlanmalidir. Cocuklari i¢in her seyi yaptiklarini
hissetmelidirler. Bir ¢ocugun o6liimii hi¢bir aile i¢in hazir olunabilecek bir durum
degildir. Bu sartlarda ailenin ¢ok fazla destege ihtiyact vardir (143). Cocugunu
kaybetmis ebeveynler ile konusurken diiriist olmaya, zaman vermeye dikkat edilmelidir.
Hem onlarin hem de cocugun ismiyle hitap edilmelidir. Onlara c¢ocuklarini banyo
yaptirma, giydirme gibi islemlerde yardimci olunmalidir. Oliimden ortalama 6 hafta
sonra aileye bir ziyaret yapilabilir, ¢cocuklarinin hastalig1 ve dliimiiyle ilgili konusmak
onlarin rahatlamalarina yardimci olabilir. Doktorlar da hastalarinin Sliimiinden sonra
kendi aralarinda olaya iliskin konusarak iiziintiilerini paylasabilirler (144). Bir ¢ocugun
Olimiinden sonra ebeveynler ile yapilacak goriismelerde “hayati anlamlandirma”
cergevesinde iletisim kurulabilir. Doktorlar ebeveynlerle cocuklar1 igin gereken
tedaviler yapildi mi, yasasaydi Oziirlii haliyle nasil olacakti, solunum cihazindan
ayirmak icin erken mi davrandilar yoksa ¢ok mu beklediler gibi énemli konularda
konusulmalidir. Bu siiregte ebeveynler, doktorlar1 ve hastaneyi ¢esitli nedenlerle
suglayabilirler. Kendilerini sugladiklart durumlar da vardir. Ebeveynlerden kendilerinin
cocuklart i¢in iyi ebeveyn olduklarina dair pozitif diisiinceler de alinmalidir, saglik
calisanlarina siikranlarin1 sunmalidirlar. Bu aci tecriibeyi olumluya ¢evirmek isteyen
ebeveynler organ bagisinda bulunabilmekte, arastirmalara katilmakta ya da diger
ailelere yardim etmektedirler. Kendilerinin de yasam i¢inde degisiklige ugradiklarini
diisiinenler olmaktadir. Yasam devam ettikge ¢ocuklari onlarin parcasi olmaya devam
edecektir. Cocuklari onlar i¢in kimi zaman bir melek olmustur. Cocuklarinin yasadiklari
toplum ve saglik calisanlari tarafindan hatirlanmasi, deger verilmesi ebeveynleri
memnun etmektedir. Ebeveynler yas siirecinde kayip ve yeniden toparlama arasinda
gidip gelmektedirler. “Cocugum i¢in dogru olani yaptim, onun ¢ikarlart benimkilerin

tizerindeydi, ben iyi bir ebeveynim” sorgulamasi ¢ok sik yapilmaktadir (145).
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3. YONTEM

Tirkiye’de yeni doganlarin yasam destegini sinirlandirma ya da geri ¢ekme
konusunda ebeveynlerin kararlarini etkileyen faktorlerin belirlenmesini amaglayan bu
calismada nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Sozel arastirma olarak da
adlandirilabilecek olan nitel ¢aligmalar; yapilandirilmamis gozlem, yapilandirilmamis
goriisme ve dokiiman inceleme gibi nitel veri toplama tekniklerinin kullanildigi, olgu ve
olaylarin kendi dogal ortamlar1 i¢inde gercek¢i ve biitlinciil bir sekilde ortaya
konmasia yonelik nitel bir siirecin izlendigi aragtirmalardir (146). Biiyiikoztiirk ve
digerlerine gore nitel aragtirmalar, hakkinda arastirma yapilan konuyla ilgili daha
detayli ve zengin bilgiler elde edilmesine katki sunmaktadir. Sayilan nedenlerden
hareketle bu arastirmada, olgularin kendi gercekliginin icinde derinlemesine
incelenmesi ve ayrintili bir degerlendirme yapilabilmesi amaciyla nitel arastirma

yonteminin kullanilmasinin daha uygun olacag: diistiniilmiistiir (147).

Nitel aragtirma bir sosyal olayr dogal ortami ve dogal olusumu icinde tasvir eden bir
arastirma tliriidiir. Bir olay1 etkileyen degiskenleri kendisi ortaya c¢ikarir. Arastirma
sonunda kavram ve teoriler olusturur. Nitel arastirmalarda veriler gozlem, miilakat ve
anket yoluyla toplanir. Zaman alic1 olmasi dolayisiyla kiiclik 6rneklemler tizerinde
calisilir. Insan ve grup davranislarmin “ni¢in” ini anlamaya y&neliktir. Nitel arastirma
kisilerin kanaatleri, tecriibeleri, algilar1 ve duygular gibi subjektif verilerle mesgul olur
ve yorumlamaci Ozelli§i vardir. Problem, kuramsal/kavramsal cerceveyi olusturma,
arastirma sorusu/sorularinin yazilmasi, arastirma alanimnin/6rnekleminin belirlenmesi,
arastirmaci roliinlin belirlenmesi, veri toplama aracinin/stratejilerinin belirlenmesi very
toplama (goriisme, gozlem, dokiimanlar, odak grup gorlismesi), verilerin analizi,
bulgularin betimlenmesi ve yorumlanmasi, sonuglarin sinirlandirilmast ve analitik
genellemelere ulasilmasi, arastirmanin kuram ve uygulama i¢in dogurdugu sonuglar
seklinde belirli asamalardan olugsmaktadir. Arastirma deseni, arastirmanin yaklagimini
belirleyen ve asamalarin tutarli olmasina rehberlik eden stratejidir. Baslica nitel
aragtirma desenleri, kiiltlir ana-lizi (etnografya),olgu bilim (fenomenoloji), durum
(6rnek olay) calismasi, eylem arastirmasi, gomiilii teori (kuram olusturma-
temellendirilmis kuram) dir. Baska bir arastirma deseni tipi de saha taramasi

(survey)dir. Ancak bu hem niteliksel hem de niceliksel olabilir (148).
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GOMULU TEORI

Nitel arastirma desenlerinden bir tanesidir. Gomiilii kuram, literatiirde
temellendirilmis kuram, kuram olusturma ve alt teori gibi degisik sekillerde ifade
edilmektedir. Gomiilii teori hem bir arastirma stratejisi hem de veri ¢6ziimleme yoludur.
GOmiilii teori, nitel verilerin ¢oziimlenmesi igin disiplinli ve orgilitlenmis bir yaklagim

sunmaktadir. iki temel boyutu bulunmaktadir. Bunlar asagida agiklanmaktadir.
Gomiilii Teori Calismasi Tiirleri
Iki Popiiler Yaklasim Vardir:

1.Strauss ve Corbin (1990,1998)’in Sistematik Yaklagimi: Strauss ve
Corbin(1990-1998)’in daha sistematik ve analitik yonteminde arastirmacilar sistemli

olarak siireci,olaylar1 veya konu iizerindeki etkilesimi aciklayan bir teori arastirirlar.

2.Charmaz(2005-2006)’1n  Yapisalct Yaklasimi: Gomiili teori ¢aligmalarinin
ikinci tiiridiir. Temsilcisi Charmaz (2000-2006)’dir. Straus ve Corbin (1998)’nin
yaklagimindaki ¢ekirdek kategorisi veya tek bir siirecin yerine Charmaz yapilandirmaci
bir perspektifle olay,gézlem ve belli bir diinyanin karmasiklig1 ve ¢esitli yerel diinyalar,
coklu iligkilerin vurgulandigi bir savunma yapar. Charmaz (2006) yapilandirmact
gomiilii teori yorumlayict yaklasimla esnek ¢alismalar ve arastirmacilarin gozlemlerine
dayanan bir teori sunar. Charmaz(2006), gbzlem, deger, inang, duygu, varsayim ve
bireylerin fikirlerine ve arastirma metodlarina daha ¢ok 6nem vermesine ragmen zengin
bilgi toplama yontemleri, bilgi kodlama, hafizaya alma ve kuramsal orneklemeyi
kullanir. Gomiilii teori, arastirilan olgu ile ilgili bireylerin davranislarini ve inanglarini
anlamay1 saglamakta, kavramlar arasindaki iliskiler arastirilirken planlanmis asamalar
faydali olmaktadir. Gomiilii teoride siirecin incelendigi ve sosyal yasami kuramsal
olarak hissetmenin kendisinin bir siire¢ oldugu varsayilir. Gomiilii teoride temel sosyal
stirecin ya da diger biitlin kategorilerin etrafinda donen, bir anlamda gémiilii halde olan
esas kategorinin kesfi arastiritlir ve bu nedenle davraniglarin nedenini aciklayan
teori/teoriler gelistirilir. Gomilii teori 6ziinde, dogrudan dogruya veriden teoriler,
kavramlar, hipotezler ve Oneriler kesfeden bir metot olarak tanimlanmaktadir. Gomiilii
teori verilerin sistematik bir sekilde bir araya getirilerek ve analiz edilerek, yeni
olgularin kesfedilmesi yontemidir (Glaser ve Strauss,1967). Elde edilen bilgiler
karmasik ve yogun oldugundan, arastirmanin kavramsal zenginligini arttirmaktadir.

Nitel bir aragtirma yontemi olan gomiilii teori yaklagiminda veriler genellikle goriisme,
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gbzlem, giinliikkler gibi yazili materyaller ya da bu metotlarin birlesiminden olusur.
Gomiili teori yaklasiminda bu metotlarin karmasinin kullanimi1 Onerilmektedir. Bu
yaklasimin en Oonemli Ozelligi arastirma sonucunda ulasilan teorinin verilerden elde
edilmesidir. Veriler arastirma siirecinde sistematik olarak toplanir ve analiz edilir.
Arastirmaci veri toplama ve analiz siireci sirasinda verilerin i¢ine gomiilii olan yeni
kavram ve/veya teoriyi ortaya c¢ikarir. Bu yaklasimin kullanildigi arastirmalarda veri
toplama, analiz ve teori olusturma asamalar1 birbirleri ile iliskilidirler (Strauss ve
Corbin, 1998). Gomiilii kuram yontemleri toplanan verileri agiklayan kuramsal
cergeveler olusturmak igin sistematik tiimevarimsal veri toplama ve analiz
yontemlerinden olugmaktadir. Temel de tiimevarimsaldir. Ancak tiimden gelimsel
kullanildig1 da goriiliir. Verilerden yola ¢ikarak arastirilan konuya agiklama, yorumlama
ve anlam kazandirma siirecidir. Var olan kavram ve anlayisa 6zgiin bir katki soz
konusudur. Veri toplama ve analiz birlikte ytiritiiliir. Buna siirekli karsilastirmali analiz
denir. Karsilastirilan sey veri analizi ve yorumudur. Gomiili teoride, arastirmact veri
toplarken veya yorumlarken verilerin ig¢ine gomiilii olan teoriyi ortaya cikartir ve
aragtirma boyunca yeni kavram ve teorilere ulagabilir. Gomiilii teoride veri toplama ve
analiz etme birbiri ile iliskili siiregler olarak tanimlanmaktadir. Analiz, ilk verinin
toplanmasindan hemen sonra baslamakta, yapilan analizden elde edilen sonug¢ bir
sonraki veri toplama asamasinda dogrudan dogruya kullanilmaktadir. Her bir kavram
arastirmaya dahil edilmekte ancak bu noktada kavramlarin heniiz kesinlesmemis gegici
kavramlar oldugu da goz onilinde bulundurulmaktadir. Gomiilii teoride inceleme altina
aliman olaylar diger olaylarla benzerlikleri ve farkliliklar1 agisindan siirekli olarak
karsilagtirilir. Bunun sonucunda kavramlar etiketlenir ve etiketlenen her bir kavram
daha oOnce olusturulan kavramlarla yeniden Kkarsilagtirilir ve gruplandirilir. Bu
yaklasimin en oOnemli Ozelliklerinden biri veri toplama ile analizin birlikte
yiiriitilmesidir. Glaser ve Strauss bu silirece “sirekli karsilastirmali analiz” adim
vermislerdir. Bu siirecte, veriler toplandiktan hemen sonra analiz edilir ve ortaya ¢ikan
kavramlar, olgular ve siiregler daha sonraki veri toplama asamalarina dahil edilir. Boyle
bir siirecte veri toplama araci olarak goriisme ya da gozlem formu veri toplamanin ilk
asamasinda yar1 yapilandirilmis bir durumdadir ve veri toplama siirecinin sonuna kadar
da son halini almaz. Hatta baz1 arastirmalarda, basta 6ngoriilen goriisme sorular ile veri
toplamanin sonuna dogru olusturulan sorular arasinda 6nemli farklar olabilir. Elde

edilen verilerin analizi ve ortaya ¢ikan kavramlarin ve olgularin dogasi veri toplama
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aracinin esnek bir yapiya sahip olmasini ve siirekli bir degisime agik olmasini gerektirir

(148).

Olgu bilim arastirmalarinda goriisme yontemi temel veri toplama aracidir.
Goriisme yontemi kullanilarak gergeklestirilen arastirmalarda ¢ogu zaman kiigiik
orneklem gruplar {izerinde c¢aligmalar yiritilmektedir (147). Arastirmada yari
yapilandirilmig goriisme tekniginden yararlanilmistir. Ekiz’e gore yar1 yapilandirilmis
goriisme, yapilandirilmis goriismeden biraz daha esnektir. Bu teknikte, arastirmaci
Oonceden sormay1 planladigi sorulari igeren goriisme formu hazirlamaktadir. Buna karsin
aragtirmaci goriismenin akisina bagl olarak degisik yan ya da alt sorularla gériismenin
akisin etkileyebilir ve kisinin yanitlarin1 agmasini ve ayrintilandirmasini saglayabilir.
Eger kisi goriisme esnasinda belli sorularin yanitlarini bagka sorularin igerisinde
yanitlamis ise arastirmaci bu sorular1 sormayabilir. Yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi
sahip oldugu belirli diizeyde standartlik ve ayni zamanda esneklik nedeni ile egitim
bilim aragtirmalarinda daha uygun bir teknik goriinimi vermektedir (149). Yari
yapilandirilmis goriisme tekniginin arastirmaciya hareket alani agtigi gibi konudan
uzaklagmasint da engellemektedir. Yazarlara gore yar1 yapilandirilmig goriisme
tekniginin arastirmactya sundugu en 6nemli kolaylik gdriismenin dnceden hazirlanmis
goriigme formuna bagli olarak siirdiiriilmesi nedeni ile daha sistematik ve karsilasilabilir
bilgi sunmasidir (146). Yar1 yapilandirilmis gériisme tekniginde amag, gériisme yapilan
kisilerin verdikleri ifadeler arasinda tutarlilik olup olmadigina, farkliliklarin ne
olduguna bakmak ve bunlarin sonucuna gore karsilagtirma yaparak konu hakkinda
gercek bilgilere ulasmaktir. Yar1 yapilandirilmis goriigme formlari, goriisiilen kisiye

kendi diigiincelerini agiklama olanagi saglamaktadir (147).

Bu calismada nitel arastirma yontemi ile toplanan verilerle, Tiirkiye’de
ebeveynlerin yeni doganlara sunduklar1 yasam destegi ile bu destegi geri ¢ekmelerinin
duygusal, kiiltiirel (dini ve milli), rasyonel arka planlarini ortaya ¢ikarmaya doniik
cOziimlemeler yapilmis, arastirmada ulasilan sonuglardan hareketle ilgili alan yazina ve

bu konuda yapilacak ileri arastirmalara Oneriler getirilmistir.

3.1. Calisma Grubu
Orneklemin seciminde, nitel arastirma gelenegi ile ortaya cikan amagsal
ornekleme yontemlerinden aykiri/asiri durum oOrnekleme yontemi kullanilmistir.

Amagcsal 6rnekleme yonteminde, arastirmaci kimlerin ¢alisma grubuna dahil edilecegi
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konusunda kendisi degerlendirme yapmakta ve aragtirmanin amacina en uygun,
arastirma  konusuna iliskin zengin tecriibeye ve bilgiye sahip oldugunu
Oongordigii/diistindiigii katilimcilan tespit etmektedir. Aykiri/agirt durum 6rnekleme ise
derin bir incelemeye tabi tutulabilecek sinirli sayida ve bilgi bakimindan zengin
durumlarin ¢alisilmasini 6ngoren tekniktir (150). Calisma grubunun olusturulmasinda,
oncelikle aragtirmacinin haklarinda kismen bilgi sahibi oldugu ebeveynler ile istanbul
ilinde yeni dogan yasam destegi alan ebeveynler arasindan, arastirma konularina uygun
olacak bi¢imde belirlenen bir gruba telefon yoluyla ulasilmis ve goriismeyi kabul
edenler arasindan, yeni dogan yasam destegi iinitesinde canlandirma cabalarina yanit
veren ya da yasami sonlanan 9 ¢ocugun anne (8) babalarindan (3) olusan 11 kisilik bir
katilimc1 grubu olusturulmustur. Arastirmaya katilan ebeveynlerin arastirmaya konulan
olan ¢ocuklarinin yaslar1 goriismeler sirasinda 1 ile 16 arasinda degismektedir. Bunlarin
yaninda trizomi 18, agir hipoksi, polikistik bobrek hastaligi gibi nedenlerden
bebeklerini/gocuklarini kaybeden 10 ebeveyn arastirmaya katilmayr reddetmistir. S6z
konusu yasamini kaybeden bebekler hakkinda yeni dogan yasam destegi iiniteleri
araciligiyla arasgtirmaci kismen de olsa bilgi sahibidir. Bu bebekler ayni zamanda,
6lumciil malformasyonlar ya da futile olarak (bosuna ugrasilmis) degerlendirilebilecek
ve dogumdan Once teshis edilemeyen ve farkli hastanelerde yasamlarini kaybeden
vakalardir. Goriismeyi reddeden bu gruptaki ebeveynler hala derin bir keder igerisinde
olduklarini, bu nedenle goriismeyi kabul edemediklerini ifade etmislerdir. Calisma
Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan
30/09/2016 tarih ve 16 sayili toplanti ile onaylanmistir. Katilimcilar ile onlarin
belirledikleri ortamlarda derinlemesine goriismeler gergeklestirilmistir. Goriismelerin
tamaminda arastirmaya konu edinilen bebeklerin/cocuklarin anneleri bulunurken, ii¢
tanesinde babalar1 da yer almistir. Yani sira bir gériismede katilimei annelerden birinin
kendi kiz kardesi ile esinin kiz kardesi de hazir bulunup goriislerini dile getirmistir.

Arastirmaya konu olan bebeklere ait demografik bulgular Tablo 3-1’de verilmistir:
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Tablo 3-1: Bebeklere ait demografi

Gebelik Yatis Zarar Zarar

Kod Siiresi Cinsiyet Teshis Siiresi GoOrmemis Gormiis Olmiis
K1 26 hafta Erkek Erken dogum 4 ay X
K2 35 hafta Kiz Dogumsal anomali 6 ay X
Hipoksik iskemik
K3 38 hafta Erkek ensefalopati (HIE) 4 ay X
Hipoksik iskemik
K4 38 hafta Erkek ensefalopati (HIE) lay X
K5 32 hafta Erkek Diyaframa hernisi 1,5ay X
K6 39 hafta Erkek Hipofosfatasi 3ay X
K7 38 hafta Erkek Aort koarktasyonu 3ay X
K8 30 hafta Erkek NEC /lusa bagirsak 9ay X
sendromu
K9 39 hafta Kiz Mitokondriyal hastalik 3ay X

Arastirmaya katilan annelerin yas ortalamasi 36,5, babalarinki ise 43,3’tiir.

Egitim siireleri incelendiginde annelerin ortalama 10 yil, babalarin da 12 yillik bir

egitim gordiikleri belirlenmistir. Katilime1 ebeveynlerin tamami Istanbul ilinde yasayan

Islam inancina sahip yurttaslardir.

Aragtirmaya konu olan dokuz bebege K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8 ve K9

kodlar1 verilmistir. Goriigmelere K1, K3, K4, K6, K8’in yalnizca annesi katilirken, K2,

K5 ve K9’un hem annesi hem de babas1 katilmistir. Yan1 sira K7 nin yenge ve halasi da

goriismelerde hazir bulunmusglar ve goriislerini dile getirmislerdir.

Ebeveynler ¢ocuklarinin saglik durumuna gore dort gruba ayrilmis ve ebeveyn

goriisleri bu gruplamaya gore incelenmistir:

1
2
3.
4

Cocugu saglikli olanlar: K1, K5, K6
Cocugu engelli olanlar: K2, K8
Cocugu olenler: K7, K9

Hem engelli hem 6lmiis ¢ocugu olanlar: K3, K4



78

3.2. Veri Toplama Araci

Aragtirmada veri toplamak amaciyla yapilan goriigmelerde kullanilmak iizere
arastirmaci tarafindan yari yapilandirilmis bir gériisme formu gelistirilmistir. Form iki
boliimden olusmaktadir. ik boliim yeni dogan yasam destegi alan bebekler ile
ebeveynlerinin demografisini belirlemeye doniik kisisel bilgiler formudur. Formun
ikinci bolimii arastirmanin amacglartyla uyumlu olacak bigimde 25 sorudan

olusmaktadir.

Goriisme formunda yer alan sorular ve iliskilendirildikleri konular asagida

verilmistir:

Tedavi Siireci Konusundaki Sorular:

e SORU 1.Gebeliginizden itibaren tiim olanlar1 anlatabilir misiniz?

e SORU 2. Bebeginiz yogun bakimda ne kadar siire kaldi? Bebeginizin
hastaliginin ne oldugu / hangi teshis konuldugu konusunda neler
biliyorsunuz?

e SORU 3. Bebeginizin hastaliginin ciddi oldugu size ne zaman sdylendi?
Hastalig1 6grendiginizde neler diisiindiigiiniiz, neler hissettiginiz? Sonra ne
oldu?

e SORU 4. Bebeginizi ne kadar siklikla ziyaret ediyordunuz? Yaninda ne
kadar kaliyordunuz?

e SORU 5. Hastaligi nedeniyle bebeginizin neler yasadigi ve hissettigi
hakkinda akliniza ne gibi diistinceler geldi?

e SORU 6. Sizce bebeginizin ¢ektigi sikintilarin sebebi ne olabilir? Bu konuda
neler diisiiniiyorsunuz?

e SORU 7. Hekimler bebeginizin agrilarim1 dindirmek i¢in tedavi ediyorlar
mi1yd1? Bu amagla hangi tedaviler yapildi?

e SORU 8. Bebeginize tibbi ve teknolojik imkanlarin sizce sonuna kadar
kullanildi m1? Bu durumu dogru buluyor musunuz? Neden?

e SORU 9. Sizce bosuna, nafile ya da faydasiz tedavi nedir?

Kararlarin Duygusal Arka Plam1 Konusundaki Sorular:

e SORU 10. Hekimlerle beraber bebeginizin durumu ¢ok agir oldugu igin

yasam destek tnitesindeki tedavisini sonlandirmaya karar verdiginizi
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varsayalim. Bu kararda neler etkili olurdu? (Duygusal, rasyonel, kiiltiirel,

dini sebepler?)

Kararlarin Rasyonel Arka Plani Konusundaki Sorular

e SORU 11. Karar verme sirasinda yakinlara miiracaat etmeyi nasil
degerlendirirsiniz?
e SORU 12. Karar vermeyi zamana yaymay1 nasil degerlendirirsiniz?

e SORU 13. Sizce verdiginiz bu karar yasaminizi nasil etkilerdi?

Kararlarin Kiiltiirel Arka Plani1 Konusundaki Sorular

e SORU 20. Bebeginizin hayatinin sonunda tedavi ile ilgili kararda dini
inanciniz etkili oldu mu? Etkili olduysa nasil?

e SORU 21. Bu konuda hangi dini vecibeler ve inanglar etkili oldu?

e SORU 22. Kararinizda dini vecibeleri kullanirken kimlerden yardim aldiniz /
etkilendiniz?

e SORU 23. Vermis oldugunuz kararlarda aile biiyiiklerinin veya bagkalarinin
nasil etkisi oldu?

e SORU 24. Eger aile biiyiiklerinin veya bagkalarinin etkisi olduysa bu

kararlari / tavsiyeleri neden kabul ettiniz?

Kararlarin Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

e (Tekrar) SORU 13. Sizce verdiginiz bu karar yasaminizi nasil etkilerdi?

e SORU 14.0 donemde bebeginize mektup yazmaniz istense neler yazardiniz?

e SORU 15.Bebeginiz i¢in hastaligin yol acabilecegi zorluklarla bu diinyada
yagsamaktansa 6liim daha hayirlidir dense ne diisiiniirsiiniiz?

e SORU 16. Cocugunuzun olebilecegi soylendiginde hayatinizda ne tiir
degisiklikler yaptiniz? O zamandan beri diislinceleriniz ve duygulariniz nasil
degisti?

e SORU 17. Sizce bebeginiz yogun bakimda tedavinin sonlandirmasina dair
kendisi i¢in ne karar verirdi?

e SORU 18. Bebekle cocuk arasinda veya bebekle yetiskin arasinda yagamin

sonuna dair ne farklar vardir? Siz bunun ne kadarina katilirdiniz?
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Katilimcilarin Benzer Durumdaki Ebeveynlere Yonelik Onerilerine fliskin Soru

e SORU 19. Sizin bebeginizinkine benzer siire¢ yagsayan bebeklerin ailelerine

neler sdylemek istersiniz?

3.3. Verilerin Toplanmasi

Calismada yar1 yapilandirilmis goriismeler yapilmistir. Arastirmanin calisma
grubunda yer alan yeni dogan yasam destegi almis bebeklerin ebeveynleri ile telefon
yoluyla irtibat kurulmus, kendileri icin en uygun zaman kararlastirilarak her bir
katilimer ile farkli zamanlarda, belirlenen yerde yiiz yiize gorlismeler yapilmistir.
Arastirmaya katilan ebeveynler goriismelerin ses kayit cihaziyla kaydedilmesine riza
gostermislerdir. Gorligmeler, katilimcilarin  onayr ile aliman ses kayitlar1 ve
aragtirmacinin el yazisiyla tuttugu notlarla kayit altina alinmistir. Goriismelerde
katilimcilarin bebeklerinin yeni dogan yasam destegindeki bakimlarinin sonlandirilmasi
ya da devam ettirilmesi konularindaki goriislerini rahat bir bicimde ifade edebilmeleri
amaciyla gliven ortami olusturulmustur. Goriisme siiresince katilimcilara herhangi bir
miidahalede bulunulmamis, goriislerini aktarabilecekleri yeterli siire dikkate alinmus,
katilimcilardan gelen geribildirimler dogrultusunda goriismeler siirdiiriilmiis ve
istedikleri zaman sonlandirilmistir. Gerek goriismeler gerekse arastirma biitlinii

i¢erisinde bilimsel etik kurallarina azami olgiide dikkat edilmistir.

3.4. Verilerin Analizi

Arastirmanin tek veri kaynagi bebekleri yenidogan yasam destegi almis
ebeveynlerle yapilan yar1 yapilandirilmis goriismelerdir. Katilimcilarla  yapilan
goriismelerde alinan ses kayitlar1 elektronik ortamda ¢6ziimlenerek dokiimleri
alinmistir. Yani sira aragtirmacinin tuttugu gortisme notlar1 gériisme dokiimlerinin ilgili
kisimlarina arastirmaci notu olarak [] kdseli parantez icerisinde eklenmistir. Goriisme
dokiimleri tizerinde yazim hatalar1 disinda herhangi bir kisaltma ya da diizeltme islemi
yapilmamig, goriisme dokiimleri Nvivo 12 programinda kayit altina alinmistir.
Arastirmanin verilerinin ¢oziimlenmesinde c¢aligmanin katilimcilar kisminda detaylari
verilen kodlamalar kullanilmistir. Arastirmada elde edilen veriler iizerinde ¢6ziimleme
islemleri yapilirken sayisallastirmalardan kag¢inilarak goriigme dokiimleri gruplanmus,
gruplanmig verilerden yararlanilarak arastirmanin altt ana temasi olusturulmustur:

Tedavi stireci (1), Kararlarin duygusal arka plani (2), Kararlarin rasyonel arka plani (3),
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Kararlarin kiiltiirel arka plan1 (4), Kararlarin etkisi (5), Benzer durumdaki ebeveynlere
oneriler (6). Ebeveynlerle yapilan goriismelerden elde edilen dokiimler detayli bir
bi¢imde incelenmis, incelemeler sonucunda oncelikle ikincil kodlar olusturulmustur.
Goriisme  dokiimlerinin  ¢oziimlenmesinde devaminda konu ve baglam uyumu
gozetilerek  ikincil kodlar  birlestirilerek  birincil  kodlar  olusturulmustur.
Coziimlemelerde “gebelik siireci”, “yogun bakim siireci”, “hekimlerin yaklagimi ve

>

imkanlarin kullammi”, “futile”, “duygusal karvar verme”, “karari zamana yayma”,
“vakinlara damsma”, “kararlarin etkisi”, “oliimii kabullenme”, “empati”, “dini
destek”, “dini inan¢larin etkisi”, “sosyal inanglarin etkisi”, “aile destegi ve ailenin

’

etkisi”, “diger ebeveynlere oéneriler” kategorileri olusturularak elde edilen birincil
kodlar arastirmanin alt temalariyla iliskilendirilecek bicimde kategorilerle

kiimelendirilmistir.
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4. BULGULAR

Bu bdliimde arastirmada katilimcilarla yapilan goriismelerden elde edilen
verilerin ¢Oziimlenmesiyle ulasilan bulgulara ve ilgili alan yazindan Orneklerle
bulgularin yorumlanmasina yer verilmistir. Arastirmada yapilan goriismelerden elde
edilen verilerin 6n incelemesinde olusturulan on bes temel kategori arastirmaci
tarafindan belirlenen “tedavi siireci”, kararlarin duygusal arka plan1”, “kararlarin
rasyonel arka plami”, “kararlarin kiiltiirel arka plan1”, “kararlarin etkisi” ve “benzer
durumdaki ebeveynlere oOneriler” temalarn ile iliskilendirilmis ve gruplar altinda
toplanmis kodlar yardimiyla olusturulan alt kategori kiimeleriyle eslestirilmistir. Bu

konuda elde edilen bulgulardan Sekil 4-1 olusturulmustur:

Tedavi
Sureci

Karari
Zamana
Yayma

Yakinlara
Danisma

Kararlarin
ebevyenler
uzerindeki etkisi

Yeni Dogan Yasam
Destegi Konusunda
Alinan Kararlarin
Cozumlenmesi

~ Dini
inanclarin
Etkisi

Olimii
Kabullenme

_ Sosyal
Inanclann
Etkisi

Dini
Destek

Aile
Destedi ve
Alle Etkisi

Kararlarin
Kuitarel
Arka Plani

Sekil 4-1: Arastirmanin tema ve kategorileri

Calismada arastirmanin alti temas: ile iliskilendirilen kategorilerin yani sira
ebeveyn gorlislerinden yararlanilarak olusturulan ikincil kodlar da birincil kodlarla
birlestirilerek ilgili temayla iliskilendirilmistir. Bu konuda ilk bulgu ¢alismanin birinci
temasi olan “tedavi siireci” konusundadir. Tedavi siireci temasinda olusturulan kodlara

Sekil 4-2°de yer verilmistir:
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Futility

Bilgilendirme
Eksikligi

Profesyonellik

Deneme
Yaniima

Agnyi ve
Aciyl
Dindirme

Sekil 4-2: Tedavi siireci temasinda olusturulan birincil kodlar

Arastirmaya katilan ebeveynlerin goriislerinden yararlanilarak olusturulan

ikincil kodlar birincil kodlarla birlestirilerek Sekil 4-3’te verilmistir:

Israrci

P Fedakarlik

Yardim

istegi Uzilmek

Kararlarin Etkisini

Gogusleme istegi AL

Umudunu

Sahiplenme Koruma

Sucluluk

e
2

Sekil 4-3: Kararlarin duygusal arka plami temasinda olusturulan birincil kodlar

Sekil 4-3 incelendiginde Kararlarin duygusal arka plani temasiyla iliskilendirilen
on adet birincil kod goriilmektedir. Bu konuda 1srarc1 olmak, yardim istegi, kararlarin
etkisini gogiisleme istegi, sahiplenme, sevgi, fedakarlik, tiziilmek, korku, umudunu

koruma ve sugluluk hissi gruplar olusturulmustur.

Kararlarin rasyonel arka plani temasinda katilimec1 ebeveynlerin goriislerinden
yararlanilarak olusturulan ikincil kodlar benzerliklerine gore birlestirilerek birincil

kodlar gelistirilmistir. Bu konuda kararlarin zamana yayilmasi ve yakinlara danigma
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kategorileri olusturularak birincil kodlarla iliskilendirilmistir. Kararlarin rasyonel arka

plani temasiyla iliskilendirilen kodlara Sekil 4-4’te yer verilmistir:

Olanaklan
Arastirma

Bilgi
Arayisi

Deneyimlerden
Ders Cikarmak

Finansal
Konular Dikkate
Almak

Sorumiulugu

Paylasmak

Sekil 4-4: Kararlarin rasyonel arka plam1 temasinda olusturulan birincil kodlar

Sekil 4-4 incelendiginde katilimei goriislerinden yararlanilarak bilgi arayisi,
ileriyi gormek, sorumlulugu paylasmak, olanaklar1 arastirma, deneyimlerden ders

cikarmak, finansal konular1 dikkate almak kodlarinin olusturuldugu goriilmektedir.

Katilime1 ebeveynlerin Kararlarin kiiltiirel arka plani konusundaki goriiglerinden
yararlanilarak dini inanglarin etkisi, sosyal inanglarin etkisi, dini destek ile aile destegi
ve aile etkisi kategorileri olusturulmustur. Ebeveynlerin kiiltirel konulardaki

goriislerinden yararlanarak birincil kodlar olusturulmus ve Sekil 4-5’te verilmistir:

Gunah Kader

Tevekkdl

Kararlarin
Dua

Siikretmek
Etmek

Kaltarel
Arkaplani

Ahiret
Hayati

Mucize Teslimiyet

Sekil 4-5: Kararlarin Kiiltiirel arka plan1 temasinda olusturulan birincil kodlar

Ebeveynlerin yeni dogan yasam destegi alan bebeklerine yonelik aldiklari

kararlarin kiiltiirel arka planina yonelik gelistirilen kodlar giinah, imtihan, siikretmek,
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ahiret hayati, mucize, kader, tevekkiil, dua etmek, iman ve teslimiyet gruplarinda

toplanmustir.

Katilimc1 ebeveynlerin yogun bakimdaki bebeklerinin tedavi siirecine iliskin
almis olduklar1 kararlarin onlar tizerindeki etkisi Kararlarin etkisi temasi altinda
incelenmistir. Bu konuda katilimcilarin goriislerinden yararlanilarak kararlarin etkileri,
6lumii kabullenme ve empati kategorileri olusturulmustur. Yine katilimci ebeveynlerin
gorlislerinden yararlanilarak ikincil kodlar olusturulmus ve bunlar benzer 6zelliklerine
gore birlestirilerek birincil kodlar gelistirilmistir. Bu konuda ulasilan bulgular Sekil 4-

6’da verilmistir:

Yalnizlik

Sabir
Caresizlik Gostermek /
Dayanmak

Kararlarnn

Etkileri
Mucadele
Empati / Azmlnln
Arimasi
ikilem / Su(;luluk
Yasama Duyma

Sekil 4-6: Kararlarin etkisi temasinda olusturulan birincil kodlar

Sekil 4-6 incelendiginde kararlarin etkisi temasinda depresyon, caresizlik,
empati, ikilem yasama, yalnzlik hissi, sabir géstermek / dayanmak, miicadele azminin
artmast ve sugluluk duyma kodlarinin gelistirildigi goriilmektedir. Arastirmanin son
temas1 arastirmaya katilan ebeveynlerin benzer durumdaki diger ebeveynlere yonelik
onerilerine doniiktiir. Oneriler temas: altinda katilimci ebeveynlerin goriislerinden
yararlanilarak olusturulan kodlar birlestirilerek birincil kodlar olusturulmustur. Bu

konuda ulagilan bulgular Sekil 4-7’de verilmistir:
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Islerin Pesini
Birakmasiniar

Baskalarinin
Fikirlerini

Tedbirli
Olsunlar

Sorsunlar /
Ogrensinler

En lyi Saghk
Kurulusuna
Gitmeye

Caligsinlar

Saglik Personeline
Guvensinler /
Givendiklerini

Hissettirsinler

Pozitif
Dusunsunler

Sekil 4-7: Diger ebeveynlere oneriler temasinda olusturulan birincil kodlar

Caba
Gostermekten
Vazgecmesinler

Sekil 4-7 incelendiginde arastirmaya katilan ebeveynlerin diger ebeveynlere
yonelik su Onerileri getirdikleri goriilmektedir: Sabirli olsunlar, tedbirli olsunlar,
islerinin pesini birakmasinlar, baskalarinin fikirlerini sorsunlar / 6grensinler, en iyi
saglik kurulusuna gitmeye caligsinlar, caba gostermekten vazgecmesinler, saglik

personeline giivensinler, giivendiklerini hissettirsinler ve pozitif diisiinsiinler.

Calismamizda tiim ebeveynlerin goriisme dokiimleri incelendiginde aralarinda
diistinsel anlamda (goriismelerdeki beyanlarina gore) benzerlikler goriilmiistiir. Bu

konuda ulasilan en genel bulgular Sekil 4-8’de verilmistir:

— K2 Anne ve Baba
[ K3-K4 Anne
K8 Anne
— K7 Anne Teyze Hala
K9 Anne Baba

= K6 Anne
K1 E Bebek 2000
KS Anne ve Baba

Sekil 4-8: Goriislerine gore ebeveynlerin benzerlik gruplari
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4.1. Tedavi Siireci Konusundaki Bulgular

Aragtirmaya katilan ebeveynlere tedavi siireci konusunda dokuz soru
yoneltilmistir. Sorular gebelik siirecinde annenin ve ailenin yasadiklari, bebegin yogun
bakimda ne kadar siire kaldigi, bebegin hastaligina iliskin konulan teshis hakkinda
ebeveynlerin ne bildikleri, bebegin hastaliginin ciddi oldugunun ebeveynlere ne zaman
s0ylendigi, ebeveynlerin bu hastalig1 duyduklarinda ne diisiindiikleri, neler hissettikleri
ve sonrasinda neler yasadiklari, yogun bakimda tedavisi siirerken bebeklerini ne siklikta
ziyaret ettikleri, ziyaretlere yaninda ne kadar siire gegirdikleri, hastalik siirecinde
bebegin yasadiklar1 konusunda yaptiklar: empati, bebegin yasadigi sikintilarin sebebinin
neler olabilecegi, hekimlerin tedavi siirecinde bebegin agrilarint dindirmek i¢in tedavi
uygulayip uygulamadiklari, uyguladilarsa hangi tedavileri uyguladiklari, bebeklerinin
tedavisinde tibbi ve teknolojik imkanlarin sonuna kadar kullanilip kullanilmadigi,
kullanildiysa bu durumu nasil karsiladiklari, bosuna, nafile ya da faydasiz tedavi

konularindaki gortislerini belirlemeye doniiktiir.

Katilimc1 goriislerinden yararlanilarak belirlenen kategorilerle iligkilendirilecek
bigimde ikincil kodlar olusturulmustur. ikincil kodlar benzer dzellikleri baglaminda bir
araya getirilerek birinci kodlar olusturulmus ve kategorilerle iliskilendirilmistir (Tablo

4-1) .

Tablo 4-1: Tedavi siireci konusunda olusturulan kategori ve kodlarin siklik durumu

Kategori ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler

Sagliklilar

e flag kullanma K5 (10), K1 (8), K6 (5)

o Profesyonellik

. . . Engelliler
e Gebelik Siireci e Malpraktis

: K2 (9), K8(6)
e Yogun Bakim Siireci e Deneme-Yanilma

e Hekimlerin Yaklasimlar1 e Futility Olenl
enler

e Futile e Bilgilendirme eksikligi K7(8), K9(8)

e Iyi doktor — kotii doktor

e Agny ve acty1 dindirme Engelli + Olmis olan

K3 (9), K4 (9)
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Tablo 4-1 incelendiginde ebeveynlerin yeni dogan yasam destegi konusundaki
stirecler hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmak, siireclere daha fazla miidahale edebilme
imkanlarinin olmasin istedikleri, bununla birlikte hem bilgi eksikliklerinin hem de o
anki sartlarin kendilerinin miidahalesine kapali olmasi nedeniyle etkilerinin sinirh
kaldig1 goriilmektedir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin tedavi siireci konusundaki
goriiglerine iliskin igerik analizi bulgulari, bu konuda olusturulan dort kategori
cercevesinde incelenmistir: gebelik siireci, yogun bakim siireci, hekimlerin yaklasimi ve
bosuna tedavi (futile). Bu temalar1 ortaya c¢ikaran ebeveynlerle yapilan goriisme

notlarini bagliklar altinda toplayarak 6rneklemeye ¢alisalim.
Tablo 4-1 a. ILAC VE TEKNOLOJININ KULLANIMI

Gorilisme yaptigimiz ebeveynlerin ¢ogu bebekleri i¢in hastane disindan ilag
temin etmek durumunda kalmislardir. K 5 babanin ilaglarla ilgili yasadigi trajikomik

olaylar da dikkat ¢ekmistir:

K 5 baba: “... bir de seyde ameliyattan sonra f hanim benden ilag istedi iste
vazdi ilaglar tiim ilag listesinin iistiinde yaziyor viagra dedim hocam burada ne yaziyor
e tamam dogru olmazsa sendorfin alirsiniz dedi ...gittim ben eczaneye eczaciya dedim
bu ilaglart istiyorum ben filan eczact bana bakti bir kere dedim ya kardesim benim
hastam var yogun bakimda yatiyor ...aldim ilaclar: gittim ...biz bunu ezecegiz serumla
verecegiz Allah Allah cigerlerdeki zarlari agiyormus o eczaciya yogun bakimda sey var
dedim giiliiyor buyik altindan hi¢ unutmuyorum ...bir ila¢ daha istediler benden ufak bir
tane sey igne ismini hatirlamiyorum unuttum simdi bunu bulamazsin igneyi nereden
alacagiz dediler gideceksin Yenimahalle'de bir biifeye ...biife dedi bulamazsin yasak bu
ilag¢ niye yasak kardegim yasak bindik trene gittik Yenimahalleye gittik biifeye selamiin
aleykiim dedik iste sey gonderdi sifreyi verdik bize bundan lazim 4 tane tamam ver
...ilag madem yararli bu niye yasak ya bulamazsak bu ila¢ da yararliymis ilag igin de
stkinti yasadik.”

Olen bebeklerden K 9’un babasi1 yogun bakim tedavi siirecinde bebeklerine ¢ok

“«“

fazla ilag verildigini, hatta bunlarin listesini tuttugunu ifade etmistir: . ¢ok ilac
veriyorlardi asirt ben hatta resmini ¢ektim sanki 16-17 tane siringaya ilag ¢ekiyorlardi
rengarenk hepsi beyazmis sartymis yani onlart kendim tedarik ediyordum eczacilar

1

birliginden hatta bazilar: da kargoyla geliyordu.’
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Yogun bakim siirecinde hekimlerin bebeklerine nasil davrandigi konusunda
kesin emin olamayan K1’in annesi, doktorlarin imkansiz géziiyle baktiklar1 bir ilaci
Amerika’dan getirme hikayesini anlatirken su ifadeleri kullanmaktadir: “... uygun
tedaviler sonuna kadar kullanildi mi yani onu ben inanin bilemiyorum béyle bir seyi
nasil bilebilirim ... ama soyle bir sey séylenmisti bana bir giin ya su su ilag¢ var ama bu
bir ila¢ degil besleyici bir sey ona iyi gelecek ve ben bunu duydugumda ¢ok sok
olmustum nerden alabiliriz dedim Amerika’dan getirtebilirsiniz dendi, bir yagdi bu
...getirtemeyen insan ¢ocuguna bir sey olursa diyecek ki eyvah ben getirtemedim acaba
cocuk ondan mi gitti yani Amerika 'yi aradik orada tamidiklarla konustuk orda dediler ki
bize iste biz bunu regetesiz alamayiz ...o zaman da teknoloji boyle whatsupti bilmem
neydi yok olsa da kabul edilmezdi tabii neyse ondan sonra tabii soyle bir sansimiz vardi
bizim esim iinlii bir iy adamimin yaminda ¢ok yakin korumasiydi onun o noktada bize
faydasi oldu ézel ucak Isvigre'deydi Isvicre'den Amerika’ya gecti bu ilact alip bize
geldi ve ben onu gotiiriip de boliim baskanina verdigim zaman sok gegirdi hoca siz bunu
nasil getirttiniz dedi iste orda soylenecek ¢ok sey vardi ama ben tabii ¢cocugum orda
diye onlarn ellerinde diye ya siz bunu istediniz ya biz de getirttik evet dalga mi gectiniz

benle gibi bir izlenim uyandi ...”"

K 2 babanin da ila¢ teminiyle ilgili benzer anilar1 vardi: “...Almanya’dan ¢ok
veni bir ilag¢ ¢ikmisti onu ugakla getirttigimi hatirlyyorum var mi Almanya’da bir

6

tamdiginiz filan demigslerdi tamdik vasitasiyla bir ilag getirtmistik.”, “... o ilaci
getirmek i¢in biiyiik bir o 11 eyliil olayindan sonra ugaklarda sivi seyler kapali sivi
seyler almuyyorlardr yasakti ancak doktorlarin raporuyla gonderebileceklerini
soylemislerdi yakinlarim orada Samsunlu bir beyefendi Tiirkiye’ye dis yaptirmak icin
geliyordu onun doktorundan istiyor o raporu ve o ilact o sekilde getirmisti bize

Istanbul 'dan aktarmali Samsun’a ge¢misti. Yok ben havaalaminda bekledim gece aldim

onlar Samsun’a gecti hi¢ tanimadigim insanlar enteresan seyler...”
Tablo 4-1 b. MALPRAKTIS VE PROFESYONELLIK

Yenidogan yagam destek {initesinde tedavi goren K6’nin yogun bakimda kaldigi
stirece dair gorisleri: “... bebek dogdu ..yenidogan yogun bakima yatirildr dogduktan
sonra yapilan muayenede tahmin edilenden daha iyi bir tablo oldugu ortaya ¢ikti
koarktasyon vardi ... kalp cerrahlarimin ve kardiyologlarin yaptigi ortak kararla ilk

once biz bu bebege zaman kazandirmak igin bir banding yapalim dediler ..sonra hizli
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bir gelisim ilerleme bekliyoruz biz durumunda bir tiirlii istedigimiz sey olmadi ¢ocuk
bir tiirlii kendi kendine nefes alir pozisyona gelmedi  makineden kesilemedi solunumu
devamli entiibe vaziyette .. 1 ay oldu gene bir sonu¢ yok .. biraz da babam (¢ocuk
doktoru) diisiindii ...cocukta sey olacagim fark ettiler diyafram paralizisi ameliyat
esnasinda komplikasyon olarak béyle bir sey olmus sonra iste direk tetkikler
vapildiginda bu problem oldugu ortaya ¢ikti ..bir diyafram ameliyati gecirdi ¢ocuk...
gayet normal kiloda dogan bir bebek kilosu da diisiiyor ¢iinkii her ameliyat yikim demek
oluyor yeniden ¢ocuk toparlaymcaya kadar biitiin imkanlarint sadece hayatta kalmaya
harciyor gibi ..diyafram fundoplikasyonu yapildiktan sonra biraz daha rahatlar
diyerekten fakat orada da bir sey ¢ikmadi istedigimiz gibi bir ilerleme olmadi ...sonug
itibariyle burada bir sikinti var gibi gériiniiyor bunu da yapalim madem olsun bitsin
gibi ..ameliyati yaptilar ¢ocuk da c¢ok giigsiiz diismiistii biitiin bu siire¢ igerisinde
enfeksiyon vesaire durumlart oldu sonra ameliyat yapildi ameliyattan sonra bir

’

toparlanma oldu..’

K 7: “... o trakeostomiyi agmak icin de ne kadar ugrastik biz neden sira yok
hastanede yer yok hastanede aciliyet siirekli kana ihtiyacimiz var benden kan istiyorlar
yogun bakimda yatan bir hasta i¢in aileden nasil kan isteyebilir diye diisiiniiyorum ben
ben zaten diyorum istanbul'dan gelmisim burada kimsem yok getirebilecegim kimse yok
anons yaptir diyor ben ¢ikip sokakta insanlardan kan istiyorum ve ¢ok zor durumlar
gecirdim orada ben kaldigim yer rotary eviydi zaten bir ¢ok insan bir ¢ok aile vardi
onlar yardimct oluyorlardi Allah razi olsun tabii ilk bayagi bir karsiladilar ama
sonunda hani zaten ¢aresi yok ne ugrasiyorsun gibilerinden beni sikistiriyorlardi bu
sefer sen illa ki kan getireceksin kan verecegiz ¢ocuga yani yogun bakimda yatan

o«

birisine sen nasil bunu diretebilirsin ki hastaneler berbat hocam. ...daha iyisi
olabilirdi daha mesela kiiciiciik bir ¢ocugu biiyiiklerin icinde yatirmayabilirdi yok
muydu yani daha iyi bir yer yani bebekler igcin bu benim bebegim ilk miydi ki yani béyle

bir ortama soktular”

Engelli bebeklerden K&8’in annesi gebelik siirecinde herhangi bir sorun
yasamadigini, yedinci ayin igerisinde dogumun bagladigini gosteren belirtileri goriince

I3

acil olarak hastaneye gittigini s0yle anlatmaktadir “... bu benim 3. gebeligim herhangi
bir sikinti yoktu her sey yolunda 7. ayin iginde yani 29. haftanin icindeyken bir sabah

suyum geldi ...hastaneye gittim 3 giin kaldim orada 4. giin zaten bilincim falan gitmis
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fenalasmisim ¢tinkii o sabah ben ¢ocugun hareket etmedigini hissettim ¢iinkii suyum da
kalmamisti karnimda doktora dedim ki ¢ocuk sanki hareket etmiyor ultrasonla baktilar
yoo her sey normal dediler aradan 1.5-2 saat sonra hemsire geliyor bana saat 10 da
igne yapiyorlardr ¢ocuk erken dogmasin ne kadar kalirsa o kadar iyidir diye zaten 10
da igneye gelince bakmis hi¢ ben hareketsiz yatiyorum hemen kalp ¢alistirma seyi falan
vapmuglar beni acil sezaryana almiglar hi¢ bilmiyorum ¢iinkii bilincim de yerinde
degildi sonra c¢ocugu kuvoze almislar ben hi¢ bilmiyordum sonra gittim ¢ocugu
gormeye kiiciiciik 1300 gram dogmus kilo alimi iyiye gidiyordu ...kendi nefesini de
kendi alabiliyor siire¢ oyle basladi ¢cocuk orada kaldi yaklasik 4.5 -5 ay filan kaldi

ameliyat siireci de oldu”.

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis bebekleri (K3) olan annenin ikiz gebelik siireci
normal seyrinde ilerlemistir. Gebeliginin sonlarinda (38. Hafta) sancilar1 nedeniyle
hastaneye gittigini ve dogum sonras1 bebeklerin yenidogan yasam destegine alindigin
ifade etmistir. Annenin gebelik silirecine ve engelli bebegi K4’lin yasam desteginde

yasadiklarina iliskin verdigi ilk bilgilerden dogrudan alinan ifadeler soyledir:

“...normal ¢ift yumurta ikiziydi hep kontrollerimi ihmal etmedim gidiyordum
iviydiler kilolar filan her seyleri iyiydi yani”, “... en son 38 haftada sey oldu o gece
agrilarim vardi zaten ben normalde 2 tane normal dogum yaptim hani anlarim nasil bir
sey oldugunu hani ¢ikacaklar gibi hissediyordum sonra hastaneye gittik acile iste orada
bir tane erkek doktor vardi o muayene etti diyor ki ...ben seni ameliyata alamam diyor
niye diyorum alamazsin ya 3 cm ag¢ima var ikisinin basi asagiya gelmis niye
alamuyyorsun suyun gelmemis ya dedim agrilarim var ama dogacaklar gibi alamam yani
ne yapayum o zaman ben hani ne yapacagim sen doktorsun sen bilmiyorsan ben ne
vapabilirim yok diyor git ozele git diyor bizim de durumumuz yoktu esim geldi
tartismislar biraz orda dévecektim dedi onu sonra giivenlik falan derken ciktik ...ertesi
sabah erkenden zaten bir anda i¢imde bir kopukluk hissettim béyle bir sey koptu ...nefes
de alamadim hastaneye geldik hemen sezeryana aldilar bebeklerin her ikisi de zaten 6lii

’

dogdu...”, “... 6lii dogdu doktorlar dedi ikisi de olmiis gibiydi yani sonra dondurdular

’

bunlari dondurucu gibi bir iglem yaptilar.’

Saglikli bebeklerden K6’nin annesi doktorlarin bebekleriyle ilgilendiklerini,

bununla birlikte babasinin da bir hekim olmasi nedeniyle ek tedavi yapilmasi konusunda

“«“

ricact olduklarini, bu sekilde farkli uygulamalar yapildigini ifade etmistir: “... yani
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onlar kendilerince kullandilar ama tabii dedigim gibi tedavi siirecinde babamin da
tabip olmaswin verdigi arastirmalarimin verdigi bilin¢le hani kendimizin de rica
ettigimiz bir takim miidahaleler oldu ...sipro kullanmaya kalktilar ¢ocuga babam bu
sefer dedi sipronun kikirdak dokuya bir problemi olabilir etkisi olacaktir ...o zaman
keselim mi dediler baska bir sey mi deneyelim artik bir yerden sonra onlar da
sersemlemeye basliyorlar ....sonra ya da iste diyafram duplikasyonunda oldugu yani
israrlarimiz iizerine bir kontrol edildi orasi ve orada boyle bir sikinti ¢ikti hani bastan
beri onlarin akillarina gelmedi ihtimal vermediler ya da halbuki sonradan ben
arastirinca baktim ki kalp ameliyatlarinda goriilen ¢ok sik bir komplikasyonmus bu yani
ilk akillarina gelmesi gereken seylerden birisiydi ...kesinlikle destekledik ne varsa
vapmalarn istedik teknik anlamda medikal anlamda ellerinden gelen her seyi yapmaya
calistilar ¢ok siikiir ki hastane de donamimli bir hastaneydi o agidan eksikligini

gormedik.”

Olmiis bebeklerden K9’un annesi de gebeliginde sorunlar yasadigmi, bebegi
diinyaya geldiginde de emme refleksi goOstermedigini su sekilde anlatmaktadir:
“...kontrollerime gittim her seyini yaptirdim hi¢ bir sorun yoktu hamilelik siirecinde ...
dogduktan sonra bebegin midesine her hangi bir yiyecek mama anne siitii gittikten
sonra digart vuran bir hastalikmis ... emmiyordu hemsirelere soyliiyorduk iste daha
emer kendine gelir falan kimsenin anladigi bir sey yoktu diyorum ki emmiyor ¢ocuk
...bir zaman sonra asagiya gétiirdiiler beslediler... yarim saat bir saat gecti bebegim
inlemeye basladi gozlerini hi¢ agmadi zaten siirekli inilti biiyiik insan act ¢eker gibi o
da inliyordu ... inlemeleri daha da ¢ok siklasinca dedim bebegimde bir sikinti var
bebegimi yogun bakima kaldiracagiz dediler ambulans geldi bebegimi o gece ...yogun
bakima kaldirdilar sabah hastaneye gittik anlatmaya ¢alisti bize oradaki doktor bir
insanin i¢ine dedi boyle ¢camagir suyu koyarsin ya dedi o sekilde dedi bebegin de dedi
viicudunda iginde asit birikmis dedi asidi var dedi ne yapacagiz ne edecegiz
Ankara’dan haber bekliyoruz kabul ederlerse Ankara’ya gonderecegiz sonra eve telefon
geldi aksam bebeginiz hava ambulansiyla Ankara’ya gidiyor dediler aksam o hava

2

ambulansiyla Ankara’ya gitti esim arkasindan gitti.
Tablo 4-1 c. DENEME YANILMA

Goriismelerimizde 6zellikle K 7 bebegin ilag tedavisi heniiz caligma asamasinda

3

oldugu i¢in annesi bebegi lizerinde deney mi yapiliyor diye diisiinmiistii: “... ama ilag
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goziiyle bakmadilar o enzime hig ilag¢ demediler hep deney hep deney dediler onun igin
ilag degil bunu bilin bu bir deney ya tutarsa.”, “... 1 hafta kadar yatmistik doktor bey
geldi bir stirii evrakla bana dedim bunlar ne dedi bunlar: imzalayacaksin dedi dedim ne
ki bunlar neyi imzalayacagim iste 6liim aminda sey yapacagiz kemik bir sey gelip
¢okiiyor yani viicutta bunun ne oldugunu ¢ozmek icin hani cildinden bir parg¢a istiyorum
ilk basta vermedim o seyi dedim yani siz buraya deney igin ¢agirdiniz beni neden
cagwrdiniz beni hani tedavi igin mi ¢agirdiniz yoksa siz kendinize kobay mi aradiniz hani
gerektigi halde ben bunu zaten veririm size ama ben su anda imzalamiyorum dedim bu
sefer hepsi geldi iste senden sonrasi igin béyle sey diisiinmez misin zaten

kaybedeceksin”
Tablo 4-1 d. BOSUNA TEDAVI (FUTILITY)

Calismada katilimc1 ebeveynlere sorulan dokuzuncu soru yenidogan yasam
destegi siirecinde faydasiz, bosa yapilan tedavi konusunda ebeveynlerin goriislerini
almaya doniiktiir. Bu soruya arastirmaya katilan ebeveynlerin bir bolimii benzer

yanitlar vermislerdir.

Bosuna yapilan, faydasiz tedavi konusunda saglikli bebeklerden K1’in annesi
yogun bakim siirecinde deneme yanilma yapilmasi ama tedavinin ige yaramamasi

«

konusunu giindeme getirmektedir: “...séyle soyleyeyim ya daha once denenmesSi
gerekiyor yani bu bosuna benim ¢ocugumda denenmemeli ya da tibben oyle bir seyle
karsilagabilirler mi doktorlar biz bunu yaptik ama ise yaramadi gimdi de bunu
deniyoruz ya da iste su bebekte ise yaramisti ama sizinkinde ise yaramadi yani bunun

1

icinden ctkmak cok zor..”.

K6 bebegin annesi de K1’in ebeveyni gibi diisiinmektedir. Bosuna tedavinin,
deneme yanilma siirecleri sonunda tedaviye yanit alinamamasi ya da istenilen zamanda
lyilesme saglanamamasi, yogun bakim siirecinde gereksiz is ve islemlerin yapilmasi
oldugunu distinmektedir: “... yani eeeee zannedersem soyle bir sey olsa gerek
umdugunuz zaman igerisinde iyilesme gostermeyen tedavidir yani 6ngoriilebilir zaman
icerisinde mesela bunlar iste 2 hafta sonra antibiyotiklerin artik etkisi goriilmiis olmasi
lazim dediginiz halde olmuyorsa artik o antibiyotiklerin anlami yoktur sey bence ¢ok da
anlamamis olabilirim soruyu ama.”, “... ben bu siirecte boyle deneme yanilmalar
oldugunu diistintiyorum yani soyle bir ajandalart yoktu mesela sunu yaptik olmadi sunu

sunu yapalim gibi bir ajandalari olmadigi boyle bir kayip alan olur gibi boyle seyde
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arafta gibi ...bazen saskin saskin isler yapiyor gibi oldu bu siiregte kolay degil onlar
icin de suglamiyorum ama onu hissettim yani kontrolii ellerinden kaybettiklerini bosa
kiirek c¢ektigimizi hi¢ bir yere gitmedigimizi gozlemledim ozellikle bu diyafram
duplikasyonundan sonraki siirecte ¢iinkii baktiniz diyafram duplikasyonundan hemen
sonra 1-2 giin icinde bu tablonun diizelmesi lazim ....cocugu anlamsiz sekilde
makineden ¢ekiyoruz hadi kendi kendine nefes aldi ¢cocuk boyle at kosturur gibi nefes
almaya c¢alistyor hi¢ bir yere gitmiyor yeniden takiyoruz makineye boyle devam
ediyoruz ..... asil oradaki espri bu ¢ocugun kardiyolojik a¢idan sorunu ne idiyse onu

¢ozmekti bos bir alan oldu orada.”

“«

K6’nin annesinin goriislerinden dogrudan alinan ifade 6rnegi su sekildedir:
vani tutalim ki oyle bir sey olsa yani artik tedavinin ise yaramayacagi bir noktaya
gelmis olsaydik yani simdi buradan konugarak séyliiyorum eminim ki o dénemde yine
farkli olurdu ama biiyiik ihtimalle duygusal anlamda o kadar sikintyy ¢ektikten sonra
cocugun oyle devam etmesini istemezdim eger sonlanacaktiysa hayati dedigim gibi
ailesinin yaninda sey bir sekilde son giinlerini yasamasini tercih ederdim hastanede
degil ciinkii bu herkes icin ¢ok aci bir sey oluyor acit bir durum oluyor yani bunu
uzatmamn anlami yok o ayriligi bosu bosuna yasamanin anlami yok agik¢asi ¢iinkii bir
¢coziimii de olmayacaksa bir faydasi da olmayacaksa bunun kimseye bir faydasi yok
boyle ayri durmamin daha béyle insani bir sekilde ne bileyim daha geleneksel mi
diyeyim evinde son dénemlerini yasamasi herkes icin daha iyi olur diye tahmin

)

ediyorum.’

Engelli bebeklerden K2’in babasi bosuna tedavinin ise yaramayan tedavi oldugu
diisiincesindedir. Bu konudaki diislincesi su sekildedir: “... ona inanmak istemiyor
insan isgte yani bosuna olacagini diigiinemiyorsun diigiinmek istemiyorsun daha dogrusu

biitiin gereken ¢abay1 gostermek ona destek olmaya ¢alisiyorsun”.

K&8’in annesine gore bosuna tedavi diye bir sey yoktur, ¢linkii hi¢cbir sey bosa
gitmez, bununla birlikte bosa gecirilen zamanlar vardir: “... bosuna nafile faydasiz ben
oyle bir sey olduguna inanmiyorum ya hig¢ bir sey bosuna degildir yani yapilan hi¢ bir
sey bos degildir sonu¢ta”, “...bosuna gegen zaman oldu yani faydasiz fayda etmedi
bosuna gecti ¢iinkii a¢ik¢a konusulsaydi durumun ciddiyeti ilk bastan bize anlatilsayd:
bu kadar zaman bosuna ge¢mezdi yani faydasiz oldu katiliyorum oraya 4.5 ay hig

beklemezdik”
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Hem engelli (K4) hem de 6len (K3) bebekleri olan anneye gore bosuna tedavi

« I T

diye bir sey yoktur: “... bosuna tedavi o ne”, “... yook bosuna yapilmad: en azindan
vaptilar bana soylediler budur budur rahatsizlig1 beyni su kadar su kadar hasar gormiis
filmlerini ¢ekmeseler onlar nasil bilecekti ben nasil bilecektim beyni bu kadar zarar
gormiis nereden gorecektim faydalidir tabii ki de iyi yaptilar iyi ilgilendiler filmlerini

1

muayenelerini iyi ki yapmiglar.’

Olen bebeklerden K7’nin annesine gore faydasiz tedavi faydasiz tedavidir
acik¢a. Bu sekilde hasta ve yakinlar1 oyalanir, tedaviye yanit alinamaz. Onemli olan
saglik personelinin vicdanli olmasidir. Annenin bu konudaki goriigleri soyledir: “
faydasiz tedavi bu iste, faydasiz tedavi sonugta yani”, “... ovalama geciktirme net cevap
alamama hastaya aci istirap vermek net cevap alamama yani onlar da mi net degil bize
net cevap vermediler onu bilmiyorum ama hi¢ bir zaman net degillerdi”, “... hasta
zaten onun bir beklentisi yok ama insanlarin seyiyle de ¢cok oynuyorlar yani ailenin akil
saghgiyla da ¢ok oynuyorlar her giin bir kere insani orada oldiiriiyorlar biraz da
empati yapmalari lazim doktorlar bence biraz azicik yani tabii ki onlar igin bir siirii
insanla bir stirii vakayla bir siirii kisiyle karsilastyorlar ama bu isi yapmak igin biraz

1

daha vicdan lazim.’

Engelli bebeklerden K2’nin anne ve babasi yogun bakim tedavi siirecinin
oldukca yorucu gectigini, doktorlarin bebek konusunda c¢ok {imitli konusmadiklarini,
hatta bu bebekten ziyade evdeki diger ¢ocuga zaman ayirin tarzinda diisiinceleri
seslendirdiklerini ifade etmislerdir. K2’nin anne ve babasmin yogun bakim siireci

konusundaki goriisme dokiimlerinden dogrudan alinan ifade 6rnekleri soyledir:

K2 Anne: “... 6 ay ama arada bizi taburcu ettiler artik biz burada bir sey
yvapamiyoruz baska hastaneye gonderdiler bizi o zaman da orda e bey kontrol etti ama b
orda ¢ok kotiilesti bnin sekeri ¢ok diistiyordu 20 lere 16 lara diistiyordu sekeri ve siirekli
orda da kuvoziin icindeydi b ¢ok zayifti besleyemiyorlardi morariyordu siirekli o
cihazlarla miidahale ediyorlardi ...daha sonra e bey bu ¢ocuk ya ventilatore
baglanacak artik kendi basina nefes alamiyor dedi bana bunu dedi hemen acilen dedi
yogun bakima sokmak gerekiyor aynen bu ciimleyi kurdu bana babasini ¢cagir dedi bu
cocuk dedi ya yogun bakima girecek ventilatore baglanacak ya da dedi kaderine terk
edilecek olecek bu ¢ocuk dedi zaten esim adamcagiz hep kapimin oniinde yani hi¢ eve

gelemiyordu z iste halasi anneannesi (duygusal anlar) baktilar simdi esim de girdi
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iceriye bize e beyin asistani bir bayan vardi su anda adimi hatirlayamiyorum Allah razi
olsun kendinden o da bir kag yasinda bir kiz ¢ocugu vardi o kadar ¢aresiziz ki biz e bey
zaten odasina gittik siz ne yapardiniz bakin dedi benim ikiz ¢ocuklarim var dedi bir
tanesi askerde dedi ben dedi babayim dedi her seyden énce ben olsam dedi evdeki
saglikli bebege odaklanirim dedi aynen bu ciimleyi kurdu (duygusal anlar) sahit
esimdir Allah’tir yani.”, “... bu ¢ocuktan artik bir sey yok dedi yani olamaz dedi bu
cocuktan hi¢ bir sey sadece dedi siz onu dedi daha ¢ok hani ¢ekmesin tamam dedi
yogun bakima goénderirsiniz ventilatore baglamr ama bu ¢ocuktan artik bir gsey
olamayacak dedi yani bilmiyorum belki de bu yasadiklarini ilerisini gordii de belki de

1

hani bunlari yasatmayin bu ¢ocuga demek istedi belki bilmiyorum...’
K2 Baba: “... enerjinizi obiir ¢ocuga yogunlastirin dedi.”

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis (K3) bebegi olan ebeveynler bebekleri
hakkinda karar alirken annenin s6z sahibi olmasini gerektigi goriisiindedir. Disaridan

«

miidahaleler olsa da bunu istemediklerini dile getirmistir: esim geldi bana sordu
dedi ki beni aradilar telefonla seni ¢agiracaklar hastaneye seninle konusacaklar bu
konuyu dedi ne diyeceksen tabii ki dedim ¢ektirmeyecegim ne dedim sen ne
diistintiyorsun ¢ektirmeyi mi diigiiniiyorsun dedim o béyle durdu diisiiniiyordu
cektirmeyi mi diistiniiyorsun dedim hi¢ konusmadi dedi ben karismiyorum dedi sen nasil
biliyorsan ¢iinkii o biliyordu ben bakacagim ugrasacagim diye dedi sen nasil bilirsen
oyle yap.”, “... esim, o o da karisiyordu bazen karisiyordu ¢iinkii o olen bebek igin
dediler ki daha olmemisti dediler bogazindan delik agcalim yemegi oradan verelim

clinkii agzindan artik yara oluyor falan filan yok dedi izin vermedi bebegin zaten her

veri yara olmus bir de bogazini delmeyin dedi.”

K 7: “... enzim tedavisiyle ilgili siirekli gidiyorsun haber bekliyoruz su an iste
ilk basta bir 15- 20 giin kadar hastaligin teshisiyle ugrastilar gergekten hipofosfotazya
mi diye tamam kabul edildi hipofosfotazya oldugu bu sefer hani ileriki derecede hp
oldugu seyin kabul edilmedigini ila¢ verme geregi duymadiklarini Amerika'nin hani
versek de bir yarart olmayacagim diistindiiler ne kadar degerli ilagsa artik ben parayla
almak istedim o ilact dedim ki parayla alip verelim ¢ok degerliyse hani kiyamiyorlarsa
ilaglarina neyse bunun seyi onu verelim h bey agiklama yapti yani verse de bir faydasi

’

olmadigimi diisiindiikleri i¢in vermiyorlar size.’
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K 7: “... hi¢ séylemedi vermeyecegini hi¢ soylemedi en sonunda da bir de dedi
ki ben dedi bu ¢ocuga bu ilact Amerika vermiyor dedi ama dedi sey versek dedi bir
yarart olmayacak ama dedi ailenin gonlii olsun diye dedi hani insani sey olarak verme
karart aldilar dedi ama tabii”, “... bu karari Amerika almis versek yarari olmayacak
kararint almislar ama insani aile bu kadar beklenti i¢inde oldugu icin bizim ¢ok

beklenti igcinde oldugumuz icin verecegiz insani ama zaten biliyorlardt...”

K7°nin yengesi saglik personelinin yeterli diizeyde bilgi vermemesini de bu

““

kapsamda degerlendirmektedir: “... tabii diyebilirdiler ki hocam mesela bu ¢ocugun
gidisati hani bazen bazi sonucu goriirsiin de giizel bir iislupla anlatirsin ya dersin ki ya
bu ¢ocugun hani belli bir oranda gitme durumu var hani seni her giin verecegiz ilaci
verecegiz ilact demek degildir yani mesela ¢ocugun soyle soyle gidisati var hani bunu
biliyorsun biz elimizden geleni yapmaya ¢alisiyoruz takdiri ilahi dersin ama o6yle degil

iste onlarinki hani hep bir testler hep bir tahliller hep bir bekleyis hep o baska bir sey
yvok o kapidan o kapiya o kapidan o kapuya bir siirii kapisi var yani.”

Diger bir 6len bebek olan K9’un annesine gore faydasiz tedavi bosuna yapilmis
bir tedavidir ve olumlu bir sonucu yoktur: “... yoksa bosuna tedavidir yani kullandik
ama ne kadar da olsa insan cani yanmasin diye her tiirlii kabul ediyor insan ne bileyim
bosa tedavi biz de biliyorduk yasamayacagini bize t hoca ¢ok soyledi dedi ki siz bunu ne
vasayacak diye bekleyin ne de yasamayacak diye ama yasayacagina ben size garanti

veremem dedi” .

Yasadiklar1 yogun bakim tedavi siirecinin olumsuz yonde ilerlemesi konusunda
artik her sey bosuna tedaviyi sonlandirin der miydiniz anlamindaki bir soruya K9’un

annesinin verdigi yanit soyledir:

K 9 anne: “... demedim yok diyemezdim bir umut diinyas: insan evladini ne
kadar olsa bir giin daha yasatmak igin bakiyor bambaska evlat acist hocam Rabbim
kimseye vermesin gergekten”, “... bambaska ne kadar da ona damar yolu agsalar da
hep yasatma umuduyla onlar baktiktan sonra da daha sonra tabii imkan yok ki birakin

’

artik olsiin diyemezsiniz ki gergekten denilmez.’
Tablo 4-1 e. BILGILENDIRME EKSIKLIGI

K2 Baba: “... bize bilgi verilmedi sonradan hemgire geldi su anda kuvéze alindi

bebeginiz bir sorun yok ama 1-2 giin kuvézde kalabilir dendi”
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K2 Anne: “... sonradan anlasildr K 2’nin sorunlu bir bebek oldugu daha sonra
iste K 2 aspire oldu morardl falan benim yanima verdiler sonra tekrar geriye aldilar
toplamda 6 ay kadar filan sonra eve geldi yani ikiz kardesi kocaman bebek olmustu

tosuncuk gibi bir bebek olmugstu”

K7’nin annesi yogun bakim siirecinde bebeginin yanma giremedigini,

“«

doktorlarin da bu konuda herhangi bir bilgilendirme yapmadiklarini ifade etmistir:
kendileri de anlamadilar ki bana bilgi versinler.”, “baska doktorlardan da yardim
istemediler, yok hatta ben ¢ocugumu doktorumuza gétiirmek istedim hani gercgekten
hatta cd lerini falan istedim onlardan verdiler cigerlerinde leke oldugu ondan dolay
oldugu k bey vardr ona gotiirdiim o bakti dedi bir ufak bir sey goriiyorum ama dedi
soyledikleri kadar var mi bilmiyorum dedi o da éyle soyleyince ona gitmeden énce imza
atip ¢ikartmay: diisiindiim ben ¢ocugu oradan gereksiz tutuyorlar diye diistintiyordum k
bey de oyle soyleyince hani burada bir sey var ama hani ¢ocugu gormek lazim hastane
icinde de baska bir doktoru gotiiriip igeriye kabul etmezlerdi ¢cocugu oradan baska bir
vere gotiirme telasina diistiik bu sefer de biz yer aradik iste ayarlamisglar bir sekilde

)

transfer oldu

K1’in annesi yogun bakim siirecinde bir¢ok tibbi kavrami 6grendigini sdyle

ifade etmistir:

“...ventilator nedir bilmiyordum solunum cihazi adint bile bilmiyordum
duymadigim bir seydi ondan sonra yeterince aslinda bilgilendirilmedim ben her seyin
cevabini kendi sorularimla zorla kendim buldum yani bana ¢ok da alip da karsima iste
bu budur boyle olacak denmedi ... oradaki biitiin her seyi doktorlar nasil takip ediyorsa

i3]

o sekilde takip ediyordum bu da beni ¢ok yipratti

K1’in annesi yogun bakim siirecinde saglik personelinin kendisinden bir seyleri
gizliyor olduklart hissine kapildigini, ¢iinkii siirecte ¢cok az bilgi verdiklerini su sekilde

ifade etmistir:

“... Tabii belki olmaz mi yani keske olsaydi keske o giiveni bana verselerdi bir
sekilde bilmiyorum o giiveni bana vermeleri gerekirdi ben o seyi hissetmedim sanki hep

’

boyle kisa cevaplar veriliyor ya sanki hep bir seyler gizleniyor benden...’

K6’nin annesine gore yogun bakim tedavi siireci, her ne kadar esi ve babasinin

doktor olmasina ragmen, ¢ok tahmin edilemez bir siiregti ve oldukca zorlanmist1 tiim
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siire¢ boyunca. K6’nin annesinin bu konudaki dogrudan ifadeleri soyledir: “... ise
yvaradi soyle ise yaradi bizim bu sorunu anlamak agisindan ige yaradi yani ¢iinkii bana
kimse oturup da béyle boyle diye anlatacak durumda degil daha ben hangi sorulari
soracagimi bilmiyorum ama bu noktada arastirdik¢a doktorla konusurken de daha
kolay iletisim sagladi bana onun anlattigi seyin de ne olabilir diye sorulart sorarken de
vardimct oldu éte yandan da iste dedigim gibi toplam sorun anlamak agisindan ne
kadar bir buz dagi ile karsi karsiyayim buradan ne sonug¢ ¢ikar bunu anlamak icin

bayagt yardimi oldu”.

Bizim goriisme grubumuzda ne yeterince bilgi verildigi, ne de duygusal anlamda
destek olundugu ifade edilmisti. Ornegin K7: “Dogru diiriist goriismediler, zaten Dr.
Beye ulasamadik. O kapidan o kapiya, diiriist ve seffaf olmalilar”. K6 ise:
“Kooperasyon icin hayalet gibi olmaliyim” diyerek iletisimdeki biiyiik sikintilar1 6zetle
dile getirmektedir. Ayn1 anne bilgiyi kendi arastirarak aldigini, bu sayede doktorla olan
iletisiminin kolaylagtigin1 sdylemistir. Ayrica “Ne kadar talep o kadar bilgi” diyerek
aileler sormadig1 silirece doktorlarin yeterince bilgi verme aligkanliginin olmadigin

vurgulamaktadir.

K 9 anne iletisimde zaman zaman kaba davranislarin da sergilendigini: “Normal
hasta odast 4 ¢ocuk 4 anne 8 kisi kaldik ¢ok yorgun bitkin diisiince eve gelip baska bir
akrabam falan kalsin dedim senin bebegin yogun bakimlik bana 6yle bir sey soyleme
sen bir yere gidemezsin diye bagiriyorlardi sen kimseyi getiremezsin peki dedim
gidemezsem benim bebegim yogun bakimliksa bu 4 hasta 4 de anneleri 8 kiginin i¢inde

ne isi var” diyerek ifade etmisti.

K9’un babasi, hekimlerin yogun bakim siirecinde bebekleriyle ilgilendiklerini
bunun yaninda bebegin hastalig ile ilgili ya da siireclerin biitiinii ile ilgili olarak yeterli

diizeyde bilgilendirilmediklerini ifade etmistir:

113

. aydinlatilmadik bir aydinlatilsaydik gercekten su anda bilmiyoruz bebek
neden oldii bebegin yani neden boyle bir sey sonugta o kadar siire zarfinda yatti yine bir
teshis konmadi mitokondrial tamam mitokondrial de hani neden kaynaklandi boyle
olmast yemeden mi i¢meden mi haplardan mi hani neden! oksijenden mi yani neden!
hocam bize bir ¢ikip da kimse demedi bundan olmustur diye kesin bir sey bilmiyoruz ki
metabolik bozukluk mitokondrial e tamam ne bu ama mitokondrial ne mitokondriale

nereden gey veriyoruz benden mi bu sorun esimden mi kaynaklaniyor neden! akrabalik
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diyorlar akraba soyle goz kulak olur bakiyorum da akraba olmugs olsa amcasinin kizi ile
evlenen var ne bileyim teyzesinin kiziyla evienen var ...cok saghkli ¢ocuklart var farkl

bir sey.”
Tablo 4-1 f. iYi DOKTOR

K5’in anne ve babasina gore hekimler ellerinden ne geliyorsa yapmaktadirlar,

bununla birlikte doktorlarin da ¢abasi bir yere kadar faydali olmaktadir:

K 5 baba: “... valla bircok ila¢ aldim ben bilmiyorum ki simdi ne gerekiyorsa

o«

yapmustir yaptiklarina da inaniyorum ben gittim viagra aldim eczaneden ” “... oradaki
imkanlar yani oradaki o zamanki imkanlarin hepsi kullamildigina inantyorum ¢tinkii
daha iyi olabilir miydi niye olmasin ama oradaki belki orada olmayanlarin da iistiine

’

¢tktiklarina inantyorum ozveriyle gérdiim orada sahit oldum ¢ok ozveri var.’

K 5 anne: “...ben ne gerekiyorsa yapildigini inantyorum cam goniilden orada
¢linkii bizim bir anneden babadan ¢ok oradakiler o kadar ¢ok miicadele ediyordu ki
onlarin miicadelesini gordiigiim zaman ben o6yle oturup agliyordum bazen o kadar

degerliler ki ne insanlar var diyordum ...”

Yogun bakim iinitesindeki tedavi siiresince doktorlarin tibbi olanaklar1 sonuna
kadar kullandiklarin1 diistinen K2’nin annesi, saglik personeli kendilerinden hangi
konuda izin istediyse verdiklerini, o nedenle onlarin da her seyi yaptiklarim

“«

diislindiiglinii ifade etmistir: “... yani o zaman bize ne soylendiyse biz ona izin
veriyorduk yani belinden sivi alinacakti mesela ama bir siirii yan risk var imzalamaniz
gereken bir kagit var imzalamazsaniz size miidahale etmiyorlar gétiiriin ¢ocugu
diyorlar ki bir aile vardi adam imzalamadigi i¢in o zaman yapacak bir seyimiz yok
cocugu alip gotiiriin dendi adama biz de ister istemez imzaladik o kagidi hani neler
olabilecegini bilmemize ragmen izin verdik B’den o belinden su ¢ekildi o zaman herkes

kosturuyordu B ile ilgili bir seyler yapmaya ¢alisiyorlard: ...uzun da kaldi orada sey

gibiydi yani hastane personeli gibi olmustu B orada (giiltimsiiyor).”

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis bebek (K3) sahibi olan anne doktorlarin,
yenidogan yasam destek iinitesinde bebeklerine gerekli tibbi miidahaleleri yaptiklarini,
agrilarini dindirmek i¢in ilaglar kullandiklarini, hatta kimi ilaglar1 disaridan kendilerinin

3

temin ettigini dile getirmistir: “...t1bbi olanaklar orada yapild: evet ondan eminim

vapild ¢iinkii o yogun bakimdaki doktor sey Snin bir tane filmi mi ne ¢ekilecekti o cihaz
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orada yoktu S aynen o tiiplerle bagl bir sekilde ...bir ambulansti sanirim ona koydular
bebegi kuvozle o tiiplerle birlikte oksijen makineleriyle baska bir hastaneye gétiiriip o

filmi ¢ekip getirdiler.”

113

K3-K4’iin annesi devam ediyor: “... yapimaliyd: iyi yaptilar evet ¢iinkii hani
insan her seyden énce insan insanlik vicdan denilen sey var ya simdi o doktor mesela
ben simdi evdeyim onlart gormiiyorum onlar orada ne yapiyor bebege ne ediyorlar
bebege ben gormiiyorum degil mi ama Allah onlart goriir yani o doktor da ¢ok iyi bir
insandir ki o kadar ilgilenmis dedi yani annesi babasi burada degil istesek derdi
cekelim fisini sonra takalim belki anlamazlar falan degil mi o acildeki doktor gibi

degildi kadin dogumdaki doktor gibi degildi Allah onlardan razi olsun o yogun
bakimdaki bebeklerin doktorundan.”

Engelli bebegi (K8) olan anne yogun bakim {initesinde gerekli ilaglarin
bebeklerine verildigini, hekimlerin gerektigi gibi onunla ilgilendiklerini diistinmektedir:
“... tibbi ve sey olarak aslinda hani ¢ok siiphelendigim bir sey yok yani inaniyor gibi bir
seyim”, “... tabii tabii kullanild: ¢iinkii her seyden yararlandi ila¢ olsun her seyinden

yararlandi Izmir de olsun burada olsun elinden geleni yaptilar diye diisiiniiyorum.”

Engelli bebeklerden K2’nin annesi, tiim sorumlulugun doktorlarda oldugunu, o
nedenle gerekli olan neyse yaptiklarina, agr1 kesiciler verilerek bebeklerinin agrilarinin
dindirdiklerine inandiginmi ifade etmistir. “...hi¢ hatirlamiyorum veriyorlardi herhalde
yani agrilari vardwr diye diisiiniiyorum”, “... o zamanlar mutlaka veriliyordu agir agri
kesicileri vard:r kiigiik paket serumlar getirildigini biliyorum B’ye ¢iinkii kemik

ameliyatlarinda ¢ok agrisi olurdu B ’nin donemezdi sagdan sola ...(derin bir oh )”
Tablo 4-1 g. AGRIYI VE ISTIRABI DiNDiRME

Gebeligin son giinlerinde kasilmalar i¢in hastaneye gelen K 3- 4 anne, sezeryana
aliniyor ve bebeklerin babasia durumun ciddi oldugunu, anne mi bebekler mi tercih
yapin deniliyor. Baba da evde baska cocuklari oldugu i¢in anneyi tercih ediyor. Bu

konuda annenin ifadeleri sOyledir:

K 3-4 anne: “...kocama demis ki énce cocuklart mi kurtaralim annelerini mi
kurtaralim demek ki o kadar kotiiymiis durumlar: bak esim dedi ki annelerini kurtarin
¢clinkii baska ¢ocuklarimiz var evde dedi hani ¢cocuk bir daha olur dedi bebekleri getirin

dedim ben bilmiyordum bu kadar kotii olduklarini ..nasildirlar durumlar: iyi mi dedim
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haberin yok mu dedi yogun bakimda dedi ¢iktim baktim yogun bakima o olen bebek ona

‘

baktim hi¢ kipirdamiyordu bunu gosterdiler bu elini biraz oynatiyyordu .. *

Calismamizda K 7’nin annesi, K 7’den onceki gebeliginde sorun yasadigini,
bebeginin kemik eksikligi oldugunu, buna ragmen gebeligi sonlandirmadigini, bebegin

dogumdan on bes dakika sonra 6ldiigiinii s0yle detaylandirmaktadir:

“«

. oncekini 4.5 aylikken 6grendim kemik eksikligi oldugunu anne karminda
zaten tedavisi yoktu sonlandirmak istediler ama ben sonlandirmak taraftart degildim
¢clinkii ben onu oraya koymamistim Allah yarattigi icin dedim Rabbim biliyor emanetini
ne zaman alacagint ...keske de uyanik olsaydim wyuyarak ameliyatimi oldum hani
cocuga nasil davrandiklarini gérmek istedim ama tansiyonum ¢ok diistiigii igin

uyuttular beni uyandigimda zaten hani bebegimi kaybettigimi 6grendim.”

Calismamizda goriisme yapilan tiim ebeveynler g¢ocuklarinin yogun bakim

stirecinde agrilarinin dindirilmesi gerektigini soylemisglerdir:
K2: “Az ¢ekmedi bantlardan”

K9: “Asirt cant yaniyordu, bebek gibi aglamiyordu inlemesi vardi. Yasasa daha
¢cok aci ¢ekecekmis diye kendime teselli verdim”

K6: “Sedasyondan dolayr uyuyordu, esim o acryr gormek istemiyordu, duygusal

agidan istirap ¢ekiyordu™

Annesine gore K6 yogun bakim siirecinde fiziksel ve duygusal anlamda acilara
maruz kalmistir. Bebegin aci ¢ekiyor oldugu diislincesi anneyi ayrica olumsuz etkiliyor

‘

goriinmektedir: “....hastaligindan dolayr ben onun zorlandigini hi¢ diisiinmedim yani
kalbinin ona aci verdigini ya da baska bir sey tabii nefes alamadigi zaman onun
stkintida oldugunu gorebiliyordum ...onun daha ¢ok duygusal agidan ¢ektigi sikintiyi
wstirabi diisiiniiyordum agik¢asi1”, “... bence en biiyiik sikinti yani tabii ki orada
kateterler takiliyor ¢ikartiliyor ondan sonra bunlar da fiziki acilar da var her zaman bir
agrt kesici takili oluyordu serumun icerisinde ama asil bence en biiyiik act seyden

)

¢ekiyordu orada tek basina kalakalmig olmaktan.’

Baba (K5): “... ben simdi bakiyorum ...yani bilin¢li olarak onlart yasadigina o
acilart  yasadigint  ¢ektigini inantyorum o yalmzligi yasadigim o  gii¢siizIliigti
kuvvetsizligi yani yasadigini hi¢ bir sey bilmeden yasadigim fark ediyordum ...oradaki

vasadiklarinin hepsini bilincinde oldugunu ¢ok iyi onda gozlemliyorum ben ... onlarin
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parcalarmmin A’'min hafizasinda oldugunu hissediyorum yani onun orada yatarken o
ameliyatta ameliyat sonrasindaki yogun bakim siirecinde o ignelerini o ilaglarin
hepsinin bilincinde oldugunu ben hissediyorum ... hissettiriyor yani ben yasadim diyor
bunlart yasadim diyor yani bazen bunu doktora gotiirtiyorum da bunlar diyor gsey mi

diyor ya ben ne acilar yasadim diyor.”

Annesine gore K8 bebek, yogun bakim siirecinde pek huzurlu degildi ve
gordiigli tedavi onun aci1 g¢ekmesine neden oluyordu. Bu konuda anne sunlari

I3

soylemektedir: “...ilk baslarda yemegi ¢ok seven bir ¢ocuk oldugu icin ilk baglarda
enfeksiyon almadan once ¢ocuk canli hani yavas yavas giiliimseyen bir bebekti sonra
cocuk ¢ok somurtkan asik suratli bir ¢ocuk olmaya bagladi ¢iinkii acti beslenemiyordu
barsak problemi de oldugu icin ameliyat siireci de girdi ¢ocuk ¢ok mutsuz bir bebek
oldu hi¢ giilmiiyordu ...hem a¢ mutsuz”, “kendi ¢ektigi sikintilar: gordiim yani ¢ocugun
durumunun ne kadar kotii oldugunu gordiim aci ¢ektigini gordiim ben de onunla

beraber hissettim ...”

K 7. ....0 arada sey karari aldilar trakeostomi agma karart aldilar bana H bey
trakeostomi agacagini ¢ok iyi olacagint soyledi daha rahat c¢iinkii siirekli baloncuk
ctkarttigy icin siirekli entiibe siirekli makineyle bogazim temizledikleri i¢in ¢ok zarar
cocugun ¢ok aci ¢ektigini soyledi trakeostomi ac¢tiralim dedi trakeostomide ¢ocuga
narkoz verilecekti peki dedim ben narkozu kaldirabilecek mi ¢ocuk kaldirir insallah
dedi yani bir sonraki giine gideceklerini hi¢ bir zaman sey yapmuyorlardi ¢ocugun yani
bugiinden yarina ¢ikabilecegini hi¢ bir zaman diisiinmediler onlar zaten ben gittim 1 ay
sonra da o ¢ocuk 1 ay daha dayandi ondan sonra yani verme karart aldiklart zaman
trakeostomiyi actilar...”

K7’nin annesi kendisini bebeginin yerine koydugunda cok iiziildiigiinii, ¢linkii

“«“

tedavi sirasinda ¢ok hirpalandigini ifade etmistir: “... ¢ok istirap ¢ektigini diisiiniiyorum
ben o cumartesi giinii iste ¢ok her tarafim elleme sansim oldu ayagimin altinda
topugunda boyle igne girmemis hi¢ bir nokta yoktu yani kendinizi onun yerine
koyuyorsun yani dayanmaya (aghyor) diisiindiim ki bu bebek bu kadar istirap
gortiyorsa bizim sonumuz ne Allah yardimcimiz olsun.”, “... yani hi¢ diigiinmedim
ciinkii Ilahi olan Rabbim dedim herhalde yani sonucta onun bir sey hissettigini

diistinmiiyorum ¢tinkii Rabbim onu bize gosteriyor diye diistiniiyorum ne olabilir ki

hocam, ¢ok da diigiinmedim beyni oksijensiz kaldi bazen mesela gézleri kayiyordu hani
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belki beyni oksijensiz kalmig mi diye onu da ¢ok diisiindiiriiyordu beni hani el
hareketleri zaten yoktu kol hareketi yapamiyordu normal bebek hareketleri zaten yoktu

sadece bakislart vardr ...”"

K9’un anne ve babasi ¢ocuklarinin caninin ¢ok yandigini diisiindiiklerini ifade
etmislerdir. Bebeklerinin genetik hastaliga sahip oldugunun kendilerine sdylendigini,

bununla birlikte asil nedenin ne oldugunu bilemeyeceklerini ifade etmislerdir:

K 9 baba: “camnin ¢ok yandigimi biliyorduk asiri cant yaniyordu onun cani
vandi mi ne bileyim ¢ok fazla elimizden bir sey gelmiyor biliyorduk iiziiliiyorduk yani
vapacak bir sey olmadigini belinin iizerinde o diyaliz yerlerinin seyleri filan kanama

)

yerleri agtliyordu.’

Tablo 4-2: KARARLARIN DUYGUSAL ARKA PLANI KONUSUNDAKI
BULGULAR

Arastirmaya katilan ebeveynlere, bebeklerine yonelik verdikleri kararlarin
duygusal arka plan1 konusunda tek soru (10. soru) yoneltilmistir. Sorular ebeveynlerin
karar verme siirecinde duygusal olarak neler hissettiklerini ve hissettikleri seylerin
onlarin kararlarinda ne kadar etkili oldugu yoniindeki goriislerini belirmeye doniiktiir.
Ebeveynlerin goriigme kayitlarina yonelik igerik analizi sonucunda tiim ebeveynlerin
bebekleri hakkinda almis olduklar1 ya da alma olasiliklar1 olan kararlar konusundaki
gorislerinin genel olarak benzer oldugu gozlenmistir. Ebeveynlerin goriislerine yonelik
yapilan igerik analizinde, tedavi siireci konusunda katilimcilarin {izerinde en fazla
durduklar1 konularin yapilan fedakarligin biiyiikliigii, karar verirken umut ve korku
konusunda yaganan ikilemler ve bebeklerini sahiplenme istegi oldugu gozlenmistir

(Tablo 4-2).
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Tablo 4-2: Kararlarin duygusal arka plan1 konusunda olusturulan kategori ve kodlarin
siklik durumu

Ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler

Sagliklilar
K1 (5), K5 (5), K6 (6)

e [srarci olmak
e Yardim istegi

e Kararlarn etkisini gogiisleme istegi
Engelliler

e Sahiplenme
K2 (6), K8(8)

e Sevgi
e Fedakarlik ..
. Olenler
Uziilmek
¢ euime K7(8), K9(7)
e Korku

e Umudunu koruma Engelli + Olmiis olan

e Sucluluk hissi K3 (7), K4 (7)

Tablo 4-2 a. ISRARCI OLMAK

K2 Anne: “... mantigimizdan gegiriyoruz her seyi ondan sonra Allah bu ¢cocugu
bize verdi biz ¢ok israr ettik ¢ok tedavi igin ugrastik e bu ¢ocugu biz diinyaya getirdik
Allah onu bize verdiyse onu artik yasatmak i¢in de ugrasmamiz gerekiyor yani dyle
diigtindiik ve Dr. beyin soyledigine uymadik bizim igin onun yasamasi onemliydi onu
toparlayacagimizi diisiiniiyorduk ama esimin dedigi gibi iste sonradan yasayacaklarini
insan bilmiyor iste bizden sonrasini diisiintiyoruz (sessizlik) karmakarisik duygular
aslinda bunlar biliyor musunuz bazen ¢ok arada kaliyorum bocaltyorum bazen diyorum
ki neden bu kadar 1srar ettim illa ki tiip bebek tamam bir kere denedim olmadi 2 kere
denedim yarida kaldr onlar sonuglanmadi neden israrla tekrar denedim ... bu ¢ocuk

kendisi diinyaya gelmek istemedi biz ¢ok ugrastik olsunlar diye (aglamakly).”

Tablo 4-2 b. KARARLARIN ETKIiSiNi GOGUSLEME iSTEGi/YASAM
KALITESI

Engelli bebeklerden K2’nin annesi ve babasi karar verme durumunda
kaldiklarinda duygusal olarak c¢ok etkilendiklerini, bebegin o anki ve yasaminin sonraki
yillarinda yasayacagi zorluklar1 tiimiiyle gozlerinin Oniine getiremediklerini ifade
etmektedirler. Anne ve babanin goriisme dokiimlerinden dogrudan alinan ifade

ornekleri soyledir:
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K 2 baba: “... boyle bir soru soruldu bize, ben ¢ok biiyiik bir tepki gosterdim
ona o esnada simdi belki o tepkiyi gostermezdim”, “... yani bu ¢ocugun su andan sonra
benden sonra ondan daha sonra bu sorulart sormaya basladim kendime ha su anda her
vataga girdigimde aksamlart Allah’im diyorum ne olur benden dnce al onu bunu
soyliiyorum yani onu yasatmak i¢in de biitiin olanaklart kullandim kullanmaya da

“«

devam ediyorum.”, . zit seyler ama benden sonra bu diinyada kalmasin diye
Allah’tima dua ediyorum (sessizlik) su durumu”, “... bayagi ben E beye o esnada
konusamadim daha dogrusu yani o konusma da nereye gider diye diigiindiigiim icin terk
ettim orayt baslamayacagimizi diisiindiik ama biz hep onun bir sekilde bir normale
donecegini normal bir siirece girebilecegini diisiindiigiimiiz i¢in belki o donemde o

tepkiyi verdik.”

Engelli (K4) ve 6lmiis (K3) bebek sahibi anne yogun bakimda ¢ok zor zamanlar
gecirdiklerini, buna ragmen kesinlikle bebeklerinin yasamini sonlandirma yoniinde
karar alamayacaklarin1 ifade etmistir: “... kalsin derdim istemiyorum ac¢ik agik

6

soyleyeyim istemiyorum derdim, ... istemiyorum derdim.”, “... inan ki i¢imi karartti bu

I2 Y]

cocuk bana gésterselerdi kalsin derdim.”, “... yani sen sunu demek istedin herhalde su
durumunu gorseydin o zaman der miydin figini ¢ekin diye onu mu”, “... sundan dolay
cektirmek istemezdim su yasadigim duruma gelmemek icin fisini ¢ektirmezdim ama olse
bu da olse daha iyi derdim obiirii 6ldii ya o melektir simdi tabii ki derdim keske bu da

’

olse ha boyle siiriinecegine é6lsiin daha iyi..."

K3 ve K4’iin annesi bebeklerin sikint1 yagamalarini istemedigine doniik olarak

«

duygulari su sekilde agiklamaya devam etmektedir: “... hem onun ag¢isindan hem
benim ag¢imdan c¢iinkii bu ¢ocuk var ya o kadar zorluk ¢ekiyor ki bunu ben o Allah
biliyor ¢ok zorluk ¢ekiyor ¢ok ¢ok hi¢ bir seyin tadina bakamiyor, parka gotiiriip
oynatamiyorum parka da gotiiriiyorum orada zehir ediyor bana her seyi bir diigiin isi
oluyor gidemiyorum bir kere gittim bir daha dedim asla gitmeyecegim bu orada
mahvetti beni hani aglayarak eve geldim artik o yiizden bu tiir ¢evredekiler herkes
boyle tuhaf tuhaf bakiyor ona gelip oksuyorlar boyle boyle seyler anlatirken var ya ¢ok

’

sinirlerim bozuluyor biliyor musun...’

K3 ve K4’lin annesine gore bebekler yasanan tiim siirecin farkindadir ve yogun
bakim siirecinde yasadigi kimi sikintilardan dolayr annesine anlamli anlamli

bakmaktadir: “S farkindadir her seyin her seyin ¢ok farkindadir”, “... yasiwor ¢ok
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stkintilar yastyor o da yasiyor biliyorum yani ben onu anliyorum gergekten bak o da
beni anlyyor ben de onu anliyorum ¢iinkii bak ¢ocuklart oynarken goriince boooyle
bakiyor onlara auuu boyle ses ¢ikartryor elini kolunu béyle yamultuyor agzini agryor
gidip onlarla oynamak istiyor ama tabii kalkamiyor ...kendini yalniz hissettigi anda da
cok kotii oluyor oyle bir agliyor ki gorsen hickira hickira agliyor yemin ederim nasil
agliyor ya boyle var ya onu dyle goriince zaten ben de aglyyorum.”, “...bu bebegin
(kiigiik kardes) masallah hi¢ bir seyi yok o normaldir hareketleri falan filan béyle onl
ar1 yan yana koyuyorum bu bebege bakarak o kendini ¢eviriyor ya oynuyor ¢iglik atiyor
bagiriyor S buna bakarak sey yapiyor boyle uzun uzun dalip gidiyor hi¢ sesini

1

¢tkartmadan buna bakiyor seyrediyor yani farkindadir her seyin.’

Engelli bebek annesine gore yogun bakimdaki bebeginin sikint1 ¢ekmesinin asil

3

nedeni beyin hasar1 yasamis olmasidir: “...beynindeki o damarlari var ya ¢ok hasar
gormiis ondan stkinti ¢ekiyor ...bebegi soyle yapinca gidiklarsin giiler bu tam tersine
baksana giilmiiyor kasiliyor bak agzini agiyor bilmiyor bir sey bilmiyor tam tersine hani
beyni ¢alismiyor belli bir kablolar: gitmis yani”, “... yani niye boyle sikinti yasiyor o
alismis neye alismis biliyor musun o biliyor ben onu her sekilde sikintilarda birakmam

fizige gotiirdiigiimiiz anda fizik hocasi diyor ki bu ¢ocuk biliyor sen onun eli ayagi

olmussun”.

K6’nin annesi bebekler hakkinda yarginin herhangi bir karar veremeyecegini, bu
konuda tiim sorumlulugun bilinglenmis ailede olmas1 gerektigini ifade etmektedir:
yargt burada herhangi bir sey soyleme hakkina sahip olmamali mesela 3. bir parti ne
saghk anlaminda bir otorite ne de bebegin tirnak icinde sahipligi anlaminda bir sey
ifade ediyor yani ne empati kurabilir ne uzmanlhigini konusturabilir bunun bir cevabi
vok ben olsaydim herhalde béyle bir durumda aile eger bilingli bir sekilde bunlar

i)

tercih ediyorsa aileye birakirdim..’

Yenidogan yasam destegi alan ve hayatin1 kaybeden K7°nin annesi karar alirken

«

pek kimseye danismayacagimi su sekilde ifade etmistir: “... damismazdim bu benim
sorumlulugumda biiyiik ne yapacak ki hocam sana bu sorumlulugu zaten sen kabul
ediyorsun”, “.. yok, karari kendin veriyorsun”, “...  Anneden baska kimse
ugrasmayacak ki sonugta bak simdi goriimcem kimse ugrasmiyor yani anne ugrastyor
sonugta disaridaki ne kadar bir baba olsa bile yine de annedir yani her seyiyle

ilgilenecek olan ben 3 ay yaninda durdum M belki 2 kere geldi belki 3 kere geldi yani
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biitiin 1stirabt anne ¢ekiyor ama yine de kabul ediyorsun zamanla tabii yasasaydi neler

’

vapardim diye ben ¢ok diisiindiim.’

K7°nin annesi bu konudaki goriislerini su sekilde agiklamaya devam etmistir:
“... tabii hocam yok yok hi¢ kimseye danismadik hocam ki ailemde de farkl bir karar
¢ctkacagini zannetmiyorum yani diisiinmem de herhalde kimseden aksi bir yanit

alacagimi yoktur biiyiiklerime danissam da fark etmezdi diye diistiiniiyorum”.

Olmiis bebeklerden K9’un annesi ve babasi, bebekleriyle ilgili karar almadan

once kimseye danigmayacaklarini ifade etmislerdir:
K 9 anne: “kimseye miiracaat etmezdik”

K 9 baba: “... haywr hocam genelde etmezdik” “..... ilk once ailem esim ve ben
disariya ¢ok fazla sormak istemem yani isime karistirtmam yani.”

K 9 anne: “... o aileyi (Charlie Gard) bile okuyunca o kadar ¢ok iiziildiim ki.”

)

“razi gelemiyorlar ama.”, “... kimseyi karigtirmazdim mahkeme baskasi kimse karar
veremez ki senin evladin icin sizin de eviadiniz vardir kime karsi bir karar verdirirsiniz
ki ¢cocugum igin kimse bana onu onu yap diyemez yani benim eviadim herkes kendi
evladindan mesuldiir mahkeme de olsa hi¢ sey yapamazdim kabullenemezdim onlarin
mesela 4 agustosta dogum giintiymiis bebegin o kadar ¢ok tiziildiim ki kadin en azindan
4 agustosa kadar yasasin yasim kutlayalim diye soyliiyormus ama 4 agustosa kadar
olmesini bekliyorlardi bebegin yani o bile ¢ok dokundu bana.”, “...dinimize baghyiz
her seyi Rabbim verir O neyi hayirli gordiiyse hep onu isterim haywhsint dilerim ama
bu diinya igin de tip daha once geliyorsa tibbin eline veririm hani su an ¢iinkii ben o
bebegin burada asidoza girerken ben bunun basinda élecek diye bekleyemem doktorlar
benden daha ¢ok bilgili onlarin bir seyler yapip biraz daha acisini dindirebilecegi i¢cin
mantigimi da kullanirim yani 6yle de aman aman sey yapmam ... gotiiriip de ¢cocugum
olecek diye bekleyemem mantikli olan odur ¢iinkii o ¢ocugu bir hastaneye gotiiriiltip

)

tedavi gormesidir ilag¢ alip en azindan durumunun rahatlamasidir.’

K 9 baba: “... hocam hepsi icin hem mantik olarak hem dini olarak c¢iinkii
Allah’in vermis oldugu cami Allah alir tabii vesiledir ama hani mahkemenin bu karar
almasi ¢ok gereksiz hocam mahkeme .....diyorsaniz basimiza gelmis bir olay var mesela
evde fenalasti hastaneye gotiirdiik aksamina ¢ocuk ruhunu teslim etti hani bizden

kaynaklanan veyahut elimizden gelen bir sey degil biz devamli istedik hep iyisi olsun
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veter ki yasasin yeter ki boyle nasil iyi olacak o sekilde ¢aba gésterdik hani yok

mahkemeymis yok baska ama tabii ki ilk énce zaten mantik ve dini agidan da ¢ok sey

2

K8’in annesi kendisinden ¢ok ¢ocugunun yasadiklarindan etkilendigini, dolayl

13

etkilenme durumunun onu daha fazla etkiledigini ifade sOyle anlatmaktadir: “... ben
onun iyi olacagina ¢ok dua ediyordum inaniyordum ¢ok aglyordum (aglyor) kotii bir
stiregti ya hi¢ hatirlamak istemiyorum aslinda ama sonrasi giizel oldu tabii ben hig
umudumu kesmedim dua ediyordum stirekli hayirli olani istiyordum tabii ¢ocuk igin de
hani biiyiidiigiinde keskeyi yasamasaydim bu sekilde oziirlii olarak kalacagima keske
yasamasaydim demesini istemezdim ¢ocugumun ...yeniden dogmustu yani Izmir’e
gittigim zaman c¢ocuk yeni dogmustu benim icin ¢iinkii tedavisi her seyi bastan
baslanildigi icin doktorlart umutluydu hemgireler umutluydu olumsuz bir sey yoktu hani
bakariz diye bir soz séylenilmiyordu bana séyledikleri Istanbul’da bakariz goreceSiz
bakalim iyiye gidiyor Oyle yani bos teselliler Izmir siireci daha sey oldu benim icin

keske de mektup yazsaydim ¢ocuguma.”
Tablo 4-2 ¢. SEVGI

K1’in annesi yogun bakim siiresince bebegini siklikla ziyaret ettigini, onu o
halde gérmenin kendisini duygusal olarak yordugunu, bununla birlikte saglik personeli

1zin verse yaninda ¢ok daha uzun siire kalmak istedigini ifade etmistir:

I

. tabii ki haliyle annecim beni burada birakma ne olursa olsun ama sen
benim yamimda ol.... siirekli hissediyordum yani bakiglar ¢cok anlamliyd: sanki sana
bakiyor ama baktigt zaman beni duyuyor ve beni anliyor yani ben onla siirekli

’

konusuyordum ...eee ser¢e parmagimi veriyordum ve tutuyordu.’
Tablo 4-2 d. FEDAKARLIK

Yogun bakim siirecinin kendisi i¢in olduk¢a yorucu ve mesakkatli gectigini
anlatan K5’in annesi, kendisi sezeryanli olmasina ragmen siirekli kosusturdugunu soéyle

I3

ifade etmistir: “...kontrole gitmem gerektigini biliyordum onun igin bile gitmedim yani
onun yanmindan ayrilmadim hi¢ sadece geceleri gidiyordum kalan siirede hep oradaydim

sabahtan aksama kadar oradaydim hi¢ birakmadim”
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Tablo 4-2 e. BELIRSIZLIK, KORKU

Saglik bebeklerden K6’nin annesi bu siirecte zit kutuplarda duygular
yasadiklarini, iimitlerinin siirekli olumlu ve olumsuz c¢izgide gidip geldigini ama bir

I3

sekilde bunlarin istesinden gelmeye calistiklarini ifade etmektedir: “...ilk hastanede
direk olarak bana soyle soylediler bu ¢ocuk yasamaz bu 6liir ya anne karminda ya da
dogduktan sonra oliir dediler bu hipoplastik sol kalp dediler ve iste dedigim gibi 5.
aydaydy ...belki olmayabilir gibi umutlar olusmaya baslayinca bu sefer oliim ihtimali
vani yari yariya diistiyor kafanizda %50 %50 ya belki de oyle bir sey olmaz belki de
sovle olur falan gibilerinden ama her zaman i¢in aklinizin bir yerinde o var dedigim
gibi yani hazirlik falan yapmadim ¢ocuk i¢in olur da éyle bir sey yasanir diye diyordum
ki nasil olsa eger bu bebegimiz saglikli olursa o kolay ama ben simdiden bunu yapip da
sonrasinda bunu yasamak istemiyorum bebegin besigini almistik ...ara ara ona
bakardim iyi ki derdim baska tiirlii hazirlik yapmamisim ¢iinkii su bile bana bir eziyet
yani o yiizden hep duruyor kafanizda ama (duygusal anlar) ¢ok nasil séyleyeyim size
unutmak istiyorsunuz béyle ihtimalleri ¢iinkii ya olursa diye hazirlikly olmalyyim diye
evet agikcasi sey de yapardim zihni olarak bunun igin jimnastik de yapardim yani
bebegim olse ne yaparim diye anne karnmindayken de olebilirdi biraz komik bir sey ama
devamli olarak bebegi dinlerdim anne karnmindayken steteskopla kalp atislarini
dinlerdim ogrendikten sonra acaba orada mi diye acaba hala yasiyyor mu diye kimi
zaman ¢ok hareketli bir bebekti ama kimi zaman sessiz olurdu ...hemen pozisyonunu
bulup yaklasik olarak biliyordum nereden bakacagimi kontrol ederdim hah tamam
iyiymis oradaymis ya da bazen sesi duyamazdim pozisyonu itibariyle biiyiik ihtimalle
endiseye kapilirdim esime soylerim bak iste duyamiyorum yok galiba simdi duydum
falan diye o hep olan bir seydi ihtimal olarak bir yerde dururdu dogduktan sonra da iste
hastanedeyken de siire¢ ¢ok uzadik¢a onun o act ¢eken hallerini gérdiikce iyiye
gitmedigini gordiik¢e bu sefer onu da diistinmeye baslyorsunuz ilk basta yeniden iimit
yiikseliyor ha tamam ameliyati da oldu tamam iyiydi falan derken bakiyorsunuz bu
bebek eve gelmeyecek galiba diyorsunuz bu bebek artik hani gidici ona inandigim
zaman ben ¢ok oldu ozellikle enfeksiyon gecirmeye basladigr zamanlarda ... tabii seyin
farkina variyorsunuz o buz daguin farkina variyorsunuz o yiizden o diistinceden ne
kurtulabildim ne de yani agik¢asi ne var ne yok hem var hem yok o diisiince her zaman

)

icin’



111

K D’in annesi bebek yogun bakima alindigi i¢in anne bebegini bir siire
goremedigini anlatmustir: “... “...onu aldilar sonra tabii ¢ok kii¢iik oldugu i¢in yogun
bakima evet ben hi¢ gormeden nedense o zaman ki psikolojim yasamayacak diye boyle

bir sey icerisindeydim.”

K 2 anne. “B simdi epileptik 5 yili bitirdik ya acaba diyorum ilagtan sonra ya
tekrar nobet gegirirse simdi bende de oyle bir anksiyete olustu bende ya tekrar olursa
...onun nobetleri ¢ok seyrek zamanlarda olan ama gecirdiginde ¢ok agir geciren bir
cocuk son nobeti 2011 de 45 dakika stirdii biz hastaneye girdigimizde artik hani her sey
bitti diye diisiindiik ...o giinleri ben bir daha assssla yasamak istemiyorum o yiizden

onun endisesi var simdi bende”.

K5’in annesi ve babasi kontrol icin gittikleri bir giinde bebegin durumundan

dolay1 acilen sezeryanla bebegin diinyaya geldigini ifade etmislerdir:

K 5 anne: “...doguma aliyoruz seni dediler ben de sok oldum. Bebegin kalp
atiglarint dinlediler bebegi kaybedebiliriz dediler almazsaydik hani karninda miidahale
edemeyiz dediler en azindan bir sey varsaydi aldigimizda belki bir ihtimal diyerekten

dogdugunda ben gormedim zaten direk yogun bakima getirmisler.”

K 5 baba: “... bebek orda kalmad: ...ambulansa bindirirken séyle yapmisti yani
bagirryordu (kollarint havaya kaldirdi) ben dedim bu herifte bir sey var kollarini
kaldwrmis hayata tutunacak galiba ...doktor seyi anlatti bana ¢ocugun diyaframinda ben
diyaframin ne oldugunu bilmiyordum yani diyaframi biliyordum da idrak edemiyordum
herhalde orada barsaklar yukar: kagmis cigerleri sikistirmis falan simdi cerrah gelecek
size bilgi verecek sansimiz az onu soyledi bebek 1 kilo 250gr dedi bu zor bir ameliyat
zor bir stire¢ elimizden geleni yapacagiz dedi ... cerrah geldi anlatti iste ¢izdi bana ...
zor bir ameliyat dedi ama dedi her sey olabilir dedi kendinizi hazirlayacaksiniz dedi
ama dedi ben bundan sonra ne olur dedim yani tamam ameliyat basarili ge¢ti ne olur
dedim bilemem dedi prematiire bir kere... sonra ciger gelismemis olabilir ..tek cigerle

spor yapamaz dedi yoksa hayati devam eder dedi”

K 6’nin annesi gebeliginin besinci ayinda kontrol i¢in muayeneye gittiklerinde,

ayrintili USG yaptirdiklarinda bebeklerinin kalbinde su toplandig: fark ediliyor.

K 6 anne: “... gebeligim swrasinda 5. ay civarinda ayrintili usgde ...bu bebegin

kalbinde sivi toplanmast var diye diistindii doktor...ilk once hipoplastik sol kalp stiphesi
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olabilecegi iizerinde duruldu perinatolog hamim bana gayet uygun bir dille ¢ok insani
bir sekilde her seyin olabilecegini séyledi bu bebegi kaybedebilecegimizi ...anne
karninda da 6liim olabilecegini séyledi ondan once baska bir perinatolojiye gittik orada
cok travmatik bir tecriibe yasadim ben neredeyse kactim diyeyim oradan size ¢ok gayri
insani bir sekilde bu bebek yasamaz zaten siz bunu aldirin gibi bir seye geldiler
..perinatolog hanim bizi kordosentezin riskini anlatti siz bu bebekten hani vazgeg¢iyor
musunuz diye sordu ben de hayir dedim hani bunu yaptirmanin bir anlami yok tistiine
tistelik riski de var dedi ilk hastaneye gitmemeye karar verdik oyle hasta mahremiyetine
falan da hi¢ dikkat etmiyorlar ...teshis giderek degisti hipoplastik sol kalpti ondan
sonra ¢ift ¢ikislt sag ventrikiile doniistii ondan sonra acaba oyle degil mi falan mi

derken neyse bebek dogunca belli olacak oldu ...”

Annenin yogun bakim siirecinde yasadigi bir diger konu ise belirsizlikti.

Belirsizlik konusunda sunlar1 sdylemektedir:

“«

eee 2 ay 15 giin sonra falan kucagima aldim ilk ve bunu bana
soylediklerinde eee u¢tum yani 10-15 dakika bekleyin simdi verecegiz bugiin kucaginiza
alacaksiniz dediler zaten onun oncesinde ¢ok entiibe oldu ekstiibe oldu 6yle mi diyorduk
hocam tbbi adi bu muydu ondan sonra gidiyordu hani 2 saat sonra tekrar
kotiilesebiliyordu ya da 1 saat sonra ya da 3-5 saat sonra ya da aksam iyi birakiyyordum

sabah bir geliyordum gene entiibe olmus.”

K 9 baba: “t hoca vardi onun vesilesiyle gitmistik o soyledi yani yasar dedi
vasamaz su an dedi yeni gelmisti hani ¢ocuk daha yeni gittiginde o swrada bizim de

kafamiz fazla sey olmadig i¢in dumanli sey yapamuvyorduk”.

K 9 baba: “ben kaldim hep orada”. K 9 anne: “ciinkii sezeryanliydim agrim
oluyordu bazen morarma falan oldu bu sezeryan dikis yerinde ¢ok ayakta kalmamdan
dolaytr ben kendim de rahatsizlandim daha sonra her hafta gitmeye calisiyorduk biyopsi
alinacak diyorlardi o zaman kalkip gidiyorduk kanlarimizi Japonya’ya gonderecegiz
dediler kalktuk gittik hemen hemen boyle haftayi bulmuyordu on giinii hi¢ ge¢medi
stirekli gittik 3-4 giinde bir Ankara’ya sabah gidip aksama geri doniiyorduk.”

Saglikli bebeklerden K 1’in annesi bebeginin dogumdan birkag giin sonra yogun
bakimda kalacaginin kendisine sdylenmesiyle ¢ok iiziildiigiinii, kendisinin yogun bakim

siireci aklina ¢ok ¢esitli diistinceler geldigini ifade etmistir:
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“... bebegim gayet saglikli normal kilosuna ulastiginda biz taburcu edecegiz
dediler ....cok giiveniyordum fakat tabi o an 7 giin sonra daha ismini bile koymamistim
sanmirim 14 giin sonra falan onun ismini koyduk ...komaya girdi dediler enfeksiyondan
dolayr neden diye sordugumda enfeksiyon dediler once ama beni uyarmislardi yani
dogum kilosu c¢ok diisiik oldugu icin enfeksiyon kaginilmaz diye yani onun bir tik

I T

korkusu da vardr hani bekledigimiz bir seydi...” “... her seyin en giizelini hak etti gene
de gene de korkuyla ¢ok da alisveris yapmadim hani ne olur ne olmaz diye aldik
getirdik tabii iste eee o giin zaten kucagima vermislerdi yani 2 ay 10 giin sonra
kucagima almistim gene de ¢ok béoyle teni tenime degdi mi degdiremedim korkudan
enfeksiyon kapar diye yani opmedim sadece ayak bas parmagimi optiim ve e yani
biiyiiyene kadar artik yillarca ben onun bas parmagini koca ¢ocuktu yani yatakta aksam
uyudugu zaman gidip bas parmagint opiiyordum oradan enfeksiyon kapmaz bas

’

parmaktan diye.’

Yogun bakim siireci konusunda saglikli bebeklerden K5’in anne ve babasi da
KI’in annesiyle benzer duygusal ve fiziksel yorucu siiregleri yasamislardir. Anne ve

babanin bu konudaki goriisme dokiimlerinden alinan dogrudan ifade 6rnekleri sunlardir:

Baba (K5): “... ameliyattan énce 3.giiniiydii cerrah ¢agirdi beni séyledi ...her
an her sey olabilir diye ...bana yarin ameliyat yapacagiz dedi vakit yok dedi artik yani

1

bir sekilde bu isi yapmamiz lazim .’

Anne (K5): “... sadece Dr. bey bana soylemisti kalbinin ameliyat esnasinda,
herhalde kalbi durdu gibiydi dedi yani kaybediyorduk dedi miidahale edildi dedi dondii

’

diye o soylemisti o kadar bilgim oldu yani.’

K5’in babasi stirekli bebeklerinin sagligi i¢in kosturduklarini, bir yerden sonra
cok zorlandiklarini, adeta ne olacaksa olsun diisiincesine girdiklerini ifade etmistir:
“...her sey sifirlaniyor yani bombos oluyorsun hani sasirdim yani siire¢ oyle gelisti hig
beklemedigimiz zamanda beklemedigimiz bir sey beklemedigimiz ...beni sey yapan
ayakta tutan tek sey c¢ocugu ben hastaneden ¢ikarirken ¢ocugun bagirp ellerini
stkmasini boyle goriince yani dedim ben oradan biraz sey yaptim ondan sonra teslim
olduk ...siirecin ¢ok zorlu olacagini bunun ¢ok zor gegecegini soylediler

dayanabilecegimiz kadar dayanacagiz dedik insallah olur dedik .”

K7 bebegin annesi zaman zaman ilaglarla bebegin agrilarinin dindirildigini ama

deneme asamasinda olan ilaglar1 vermekte kararsiz kaldiklarini, hatta {imit vadetmeyen
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bebeklere ilaglar1 kullanma noktasinda isteksiz olduklarini, dahasi ilaglarin
Amerika’dan geldigi i¢in kullanimma oranin karar verebilecegi konusunda

113

bilgilendigini ifade etmistir: “... ilag verilsin diye ben her giin Dr. beyin kapisindaydim
o stirekli iste stirekli oyaladilar hani bugiin olacak yarin olacak su testi de bekliyorlar
su testin sonucu gelsin su kanini suraya gonderdik soyle olsun yani siirekli bir sekilde”,
“... ben Dr. beyle konustuguma gore Amerika karar veriyordu her seye oradan gelen
mesela giinliik ¢cocugun her seyini takip ediyorlardr kanint iste enfeksiyonun diigmesini
beklediler bayag: bir siire enfeksiyonunu diisiiremediler diistiigii zaman bu sefer nobet

gecirmemesi lazim dediler enfeksiyon olmamasi lazim iste belli bir diizeyde olmasi

lazim oyaladi yani oyalandi”,

K 7 anne yogun bakim iinitesinde tibbi bakim konusunda eksikler oldugunu,
saglik personelinin bebeklerinin agrisini dindirmek i¢in ¢esitli tedaviler uyguladiklarini
sOylediklerini ama bunun detaylar1 hakkinda bilgi sahibi olmadigini ifade etmistir: “
surekli seylerini degistiriyorlardr bir antibiyotik bitmeden iste baska bir seye karar

veriyorlardr mesela biri bitmeden digerine agri kesici hakkinda hi¢ bir sey soylenmedi

biz onun agrilarini dindiriyoruz diyorlardi”

Yogun bakim silirecinin  baglamasi ve kendilerinin bu  konuda
bilgilendirilmelerinde ¢eligkiler bulan K8’in annesi, erken dogum olaymin etkili

olabilecegini diistinmektedir. Annenin bu konudaki ifadeleri su sekildedir:

Anne (K8): ... bu ¢ocuk da erken dogdu ama saghginda herhangi bir sitkinti
yoktu ...ventilator mii diyorlar ondan ¢ok ¢abuk ayrildi oksijeni de kendi aliyor
beslenmeyi de seviyor yutma yutkunma seyinde de problem yok taburcu ederiz dediler 2
giin sonra enfeksiyon aldi dediler yani orast ¢eligkili”, “...cocuk sararmis zaten rengi
falan gitmis beslemeyi kesmisler antibiyotikleri baslamiglar durumu ciddi dediler hani
kaybedebiliriz de erken dogdugu icin yani her seyin altinda bir erken dogum gizli”,
“...ilk ameliyat sonrasi ¢ocuk kilo alamamaya bagsladi ilk baslarda kilo aliyor iyi
gidiyor denildi cerrahla doktorun bana soylemesi bu yani bizimle aileyle goriismesi su
cocuk 2.5 kilo olursa iliostomiyi kapatacagiz ¢ocuk kilosunu alacak ama ¢ocuk 2 kiloyu

gecemiyor yaklasik ameliyatin iistiinden 4 ay gecti 4 ay boyunca ¢ocuk 2.5- 2400 ii zor
gordii yani gecemedi yani o kiloyu hi¢ ge¢cemedi .”

K8’in annesi tiim bunlarin yaninda eksik olan bir tedavinin daha biiyiik bir

hastanede uygulanmasiyla bebegin tam saglikli bir yapiya kavusturulabilecegini de
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sorgulamaktadir: “... evet ge¢ kalimmisti ¢ok dogruydu ge¢ kalinmisti ameliyat
stirecinden hemen sonra olsaydi hemen kabul ederdim 4.5 ay beklemezdim kiiciik bir
hastane yetersiz ¢ocuk i¢in duygusal diisiinmezdim hi¢ beklemezdim hemen oniime
suriilseydi bu olanak doktor benimle acgik¢a goriisseydi ¢ocugun doktoru agik¢a
goriisseydi sizin gitmeniz gerekiyor ¢ocuk icin burast uygun degil denilseydi bu ¢ocuk

aylar éncesinden tedavisini olmus ¢oktan saghgina kavusmustu ¢cok ge¢ kalindr.”

Yogun bakim siirecinin kendileri i¢in stirekli bir gelgit yasattigini, bir yandan
bebeklerinin 6ldiglinii, diger taraftan yasadigini ifade eden haberler almasi K8’in
annesinin duygusal anlamda yorulmasina yol a¢cmig goriinmektedir. Annenin bu
konudaki deneyimlerine iligkin gorlisleri su sekildedir: “... ameliyata girerken iste
ameliyatin risklerini anlattilar her sey olabilir ¢ok diisiik kilosu her seye hazirlikll olun
...nasil gecti dedik iste zor gecti falan dediler ¢ocugun durumu nasil dedim ¢ocugu
gormek istiyorum dedim doktora dedi su an goremezsin ¢ocugu dedi biz herhangi bir
sey olursa size haber ederiz dediler biz hastaneden ayrildiktan 15 dakika sonra bizi
aradilar ¢ocugun durumu ¢ok kotii gelin son kez goriin bundan sonrasi daha ilging
zaten ¢ocugu gormeye gittik bir tane doktor vardi orada o giin asistan gibi yani yeni
doktor olmustu ee dedi ¢ok tizgiiniiz dedi zaten hepsinin morali bozuktu dedim ne oldu
hani olecek mi oldii mii dedim ¢ocuk niye boyle hani oldii gibi dedi saatler gegiyor iste
biz orada bayag bir kaldik sonra esime demis ki hani bitti seyi bitti yani ¢cocugun artik
yasamiyor sonra esim beni odadan c¢ikardi yasamiyor deyince ben soka girmistim
...esim dedi ben sabah gideyim cenaze islemlerini halledeyim hastaneye gitmis cenaze
islemlerini baslatmak i¢in demigler yogun bakimda bir cenaze yok olsa bizim haberimiz
olur tekrar doktoru aramislar boyle boyle demis babayr alin yukariya ¢ikmis esim
bakmug iste cocuga kalp masaji yapmis 25 dakika demis kalp masaji yaptim dondiirdiim
hayata sonra iste ama demis 2 giin ¢ok énemli bir siire¢ oldugu igin size haber vermek
istemedim ¢ok kritik tekrardan olebilir bekledik c¢cok siikiir 6lmedi.”, *...oldiigiine
inandigim zaman sonra yasadigint ogrendim ne hissedecegimi anlamadim iiziilmekle
sevinmek arast ¢iinkii oldiigiine tam iiziilemedim tam soka girmistim c¢iinkii sonra
vasadigini duyunca ¢ok sevindim ya tam yasayacak mi diye aslinda ¢ok sevinemedim de
tekrar oliirse diye sonra kalp masaji yaptik ¢ok tekrar hayata dondii dediler bu sefer
tam sevindim siirece bir hafta sonunda tekrar bu sefer barsaklar sizdirtyor dediler karni

’

tekrar sisti tekrar.’
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Tablo 4-2 f. UMUDUNU KORUMA

Anne (K5): “... ben hi¢ bir zaman umudumu kaybetmedim hi¢ bir zaman
umudumu kesmedim hatta bana bir tane kitapgik vermiglerdi prematiirelerde hani
sunlar olacak diye okumamu istemislerdi ben bir goz attim ama hi¢ boyle sey olarak tam
okumadim yani hi¢ umudumu kaybetmedim ameliyata gotiirdiikleri giin sadece o giin

cok kotii oldum ™

K6’nin annesi yasam destek iinitesi ve sonraki silire¢lerde zor zamanlar
yasadiklarini, siirekli umut tasidiklari, kararlarini kolay almadiklarini, her detayi
birka¢ kez incelediklerini, bununla birlikte olumsuz bir durum olmasi halinde de
tevekkiil gostereceklerini ifade etmistir: ““... umutla beklediginiz i¢cin sanki biraz daha
disimi sitkarsam geger sonuna geldik falan demek istiyor insan ama simdi biraz daha
dayanayim biraz daha dayanayim sonra bitecek diye devam ediyorsunuz yani 6biir tiirlii
sanki kabullenmek gibi oluyor boyle nasil sdyleyeyim bu bir sorun da ben buna bir
¢oziim arryorum demek gibi oluyor obiir tiirliisii sanki hastanede o durum c¢oziilecek
coziiliince her sey bitecek kaldigimiz yerden devam edecegiz bu umutla yasadigimiz igin
bana gore oyleydi yani kabul etmemek gibi bir sey belki biraz problemi herhalde

hastane sertiveni gibi”

K 7 anne: “... bu konuda hep iimit i¢indesin ki hocam yani biliyorsun aslinda
vermeyeceklerini ama hep bir timit icindesin hani belki ya verirse hani bir an diisiindiim
alip gelmeyi vermeyeceklerini artik diistiniiyordum buraya kadar geldik bitti artik sinir
bitti gotiireyim diyorsun bu sefer kaybedersem belki verirsem de kurtulursa diye

«

diistintiyorsun o gey var icinde ama vermeyecekleri kesindi yani onu”, . ilag
dolabimda diyordu sadece dedi oradan onay bekliyorum diyor verecekleri giin iste

zaten kaybetmistik.”

Tablo 4-2 g. SUCLULUK DUYGUSU

K2 Anne: “...solunum cihazina baglandi tabii tabii yani ben o zaman
baglamasaydik o solunum cihazina 6yle bakamazdik ki tutku hanim yani nefes almaya
calisan mosmor bir bebek var kipir kipir nefes alamiyor ne yapabilirsiniz ki goz gore
gore (duygusal anlar) ben onu haywr ventilatore baglamayacagim béyle kalsin can
cekigerek Olsiin diyemezsiniz ki evladimiz onu oyle deyip sonra eve gelip ben ikiz

kardesini nasil bagrima basabilirdim ki.”
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Yenidogan yogun bakim siireci hem engelli (K4) hem de 6len (K3) bebegi olan
anne bebeklerinin yagamasi yoniinde karar aldigini ifade etmistir. Annenin bu konudaki
gorlslerinden almman dogrudan ifade oOrnekleri soyledir: “... beni cagwdilar dediler
yapalim m1 éyle bir sey ¢ekelim mi yok dedim ¢ekmeyin ya sonugta bebegim ya dedim
belli olmaz Allah’n isi bir mucize olur belki yani béyle seyler oluyor iyilesebilirdi de
Allah’a kalmisti ama olmadi 1 hafta sonra zaten tamamen beyin 6liimii de gergeklesti
dedim iyi ki 6lmiis ama hani ben sonucta o vicdan azabini ¢ekmedim dedim evet fisi
cekin simdi hep boyle soru isaretleriyle yasadim derdim belki fisi ¢ekmeseler belki
iyilesirdi belki iyi olurdu hep boyle diistiniirdiim ama ben dedim g¢ekmesinler belki
iyilegir.”

K2 Baba: “... bir de soyle bir sey var doktor hamim yani insan sunu demek
istiyor ben bu ¢ocugu yasatabilirim (sessizlik)yani manen duygularla yaklasmak istiyor
insan ona inanmak istiyor galiba miicadele edersek bu ¢ocugu toparlayabilecegimizi
yvasatabilecegimizi_diisiintiyoruz biz en azindan elimizden gelen her seyi yapmaya

calisiyoruz onaylanmak istiyorsun...”

K3 ve K4’lin annesi her ne kadar yogun bakimda ¢ok sikintili zamanlar gegirmis
olsalar da bebeginin yasaminin sonlandirilmas: konusunda sorumluluk alamayacagini,
vicdan azabi1 ¢ekmemek i¢in karar veremeyecegini sdylemeye calismaktadir: ... yok
derdim ...bu ¢ocuk yogun bakimdayken doktor bana dedi bu ¢ocuk dedi eve gelse de ya
dedi her seye hazirlikli ol belki hi¢ yiiriivemeyecek belki gec yiiriiyecek belki soyle belki
boyle anlatryordu bana ben de hep iyi yoniinden béyle diyordum geg yiiriiyecek evet geg
konusacak ama konusacak ama yiiriivecek ama ge¢ olacak ama olsun diyordum hep
ama olacak diye bakiyordum o yiizden ¢ektirmezdim fisini sonra vicdan azabir duyardim
nasil ki simdi diyorsam ileride bilseydim boyle olacagini ¢ektirirdim simdi bu olmasayd:
hani ¢ektirseydim simdi oturup diisiiniirdiim her zaman derdim belki ben o fisi
cektirmeseydim belki yiirtirdii belki konusurdu belki ¢ok iyi olurdu aynen bu sekilde

diistintirdiim”.

Anne (K5): “... ¢ok act c¢ektigini biliyorum”, *...bazen kendimi boyle
dogmasinda acaba benim su¢cum var miydi diye kendimi sorguladim bazen acaba neden
boyle dogdu neden rahatsiz dogdu diye kendimi sorguladim ...bazen de sugladigim oldu
yani ama sonra onu yasatmak icin elimizden geleni doktorun soyledigi sekilde

uygulamaya ¢alistik.”
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K7’nin annesi bu noktada yogun bakim personeline kizginligini dile getirirken,
yant sira her ne kadar bebegi 6lmiis olsa da bu tedaviler i¢in pisman olmadigini da

I3

vurgulamaktadir: “...ila¢ seyine belki sokabiliriz diye kendilerine kobay aradilar biz de
zaten kobay oldugumuzu bile bile gittik de iste dedigim gibi hani gerek duymadilar
zaten sonucu biliyorlardi.”, ... pisman degilim ¢iinkii burada kaybetseydim hani boyle
bir sey duydugum zaman diyecektim ki keske bunu yapsaydim keskelerim olmasin diye
en azindan onu ogrenmis oldum yani 6yle bir sekilde de kurtarmayacaktim ha belki
burada biraz daha az 1stirap ¢ekerdi ama bu sefer de benim beynimi kemirirdi ki hani
boyle bir sey dediler de ben bunu yaptirmadim diye.”, “... gotiirmeyeyim diyebilirdim

)

kaybettigim zaman bu sefer beynimi yiyecektim yani yaptirsaydim belki kurtarirdim.’

K 8 anne: “... kabul etmezdim yani kesinlikle kabul etmezdim ellerinden ne
geliyorsa hepsini yapmalarini beklerdim yani sonlandirmazdim sonuna kadar kesinlikle
sonuna kadar giderdim ne olacaksa olsun yani gormek isterdim c¢iinkii bir bebegin
yasamasi olmesi ¢ok kolay ama yasamasi onu yasatmak onemli olan beklerdim sonuna
kadar beklerdim hi¢ bir sekilde hani 6lmeyecegini bilsem de olecegini bilsem de yine
beklerdim yani kesinlikle sonlandirmazdim sonuna kadar giderdim yasamasi igin her
seyi yapardim beklerdim de yapilsin diye giinlerce aylarca beklerdim yapilmasi igin...,

kesinlikle vermezdim.”

Bebegi engelli olan (K8) anne yenidogan yasam destegi konusundaki tedavi
stirecinde yasadig1 sikintilardan 6rnekler verdikten sonra kararlarini zamana yaymay1
pek diistinmeyecegini, ¢iinkili yapilacak her seyin kendilerini ayni sonuca gétiirecegini

I3

ifade etmistir: “... beyim biraz daha sey ee benim kadar sonuna kadar gitmez ¢iinkii
neden ee ben o an ¢ocugun oldii haberini aldigimda ben soka girmeseydim ben orada
beklerdim beni oradan hi¢ bir kuvvet ¢ikaramazdr ben kucagima alir ¢ikardim oradan
ta ki bittiyse hani ben o ¢ocugun ¢iinkii doktor degilim anlayamam o ¢ocugun tamamen

hayat seyi bittigini sey yapmadan ¢ikmazdim ama esim doktorlarin da soylemiyle

oradaki oldiigiine sey yapti yani onlar gibi sey yapti oradan ayrildik.”,
Tablo 4-3: Kararlarin Rasyonel Arka Plan1 Konusundaki Bulgular

Arastirmaya katilan ebeveynlere bebeklerine yonelik verdikleri kararlarin
rasyonel arka plani konusunda dort soru (10-ortak soru, 11, 12, 13-ortak soru)
yoneltilmistir. Sorular ebeveynlerin karar verme siirecinde yakinlara ve benzer

durumdakilere miiracaat etme konusundaki goriislerini, karar verme konusunu zamana
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yaymayt ve karar verirken kendilerinin bundan nasil etkilenebilecegi konusundaki
goriiglerini  belirmeye doniiktiir. Katilimc1 goriislerinden yararlanilarak belirlenen
kategorilerle iliskilendirilecek big¢imde ikincil kodlar olusturulmustur. ikincil kodlar
benzer Ozellikleri baglaminda bir araya getirilerek birinci kodlar olusturulmus ve

kategorilerle iligkilendirilmistir.

Ebeveynlerin goriislerinden elde edilen kodlar ile kodlarin iliskilendirildigi

kategoriler Tablo 4-3’te verilmistir:

Tablo 4-3: Kararlarin rasyonel arka plam konusunda olusturulan kategori ve kodlarin
siklik durumu

Kategori ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler

Sagliklilar

e Bilgi arayisi K5 (3), K1(5). K6 (4)

e [lleriyi gormek

5 Engelliler
e Sorumlulugu
paylagmak K2 (4), K8(3)

e Olanaklari aragtirma

e Kararlar1 zamana
yayma
e Yakinlara ve benzer .
durumdakilere danisma o Deneyimlerden ders ~ Olenler
¢ikarmak K7(3), K9(4)

e Finansal konulari

dikkate almak Engelli + Olmﬁs olan

K3 (4), K4 (4)

Arastirmaya katilan ebeveynlerin aldiklar1 kararlarin rasyonel arka plani iki
kategoride incelenmistir: kararlart zamana yayma ve yakinlara ve benzer durumdakilere
danigsma. Takip eden alt kisimlarda arastirmada sorulan ikisi ortak olmak iizere, dort
tanesine (10, 11, 12, 13) katihimcilarin verdikleri yanitlar her bir kategori altinda

incelenmistir.

Ebeveynlerin goriiglerine yonelik yapilan igerik analizinde, tedavi siireci
konusunda katilimcilarin {izerinde en fazla durduklart konularin karar verirken
zamanlarimin pek olmadigi, bu konuda bilgi eksiklikleri oldugu ve yogun bir bilgi

arayisi icerisinde oldugu gézlenmistir.
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Tablo 4-3 a. BILGI ARAYISI

Engelli bebek sahibi (K2) olan babanin, bilgi arayis1 konusundaki serzenigleri bu
konuda ornek olarak gosterilebilir. K2’nin babasinin gériisme dokiimlerinden alinan
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dogrudan ifade 6rnegi soyledir: “... alistira alistira olsa ve yani yasanmis ornekler
goziimiiziin oniine getirilse belki o karart vermek daha kolay olabilir ama iste buyurun
odamiza gegelim sizinle bir sey goriisecegim ayak iistii yani oyle bir karart nasil
verebilirsiniz doktor hanim ya orada o an igin tepki veriyorsunuz ¢iinkii bekliyorsunuz
yani Allahtan dimit kesilmez seyi var toplumda kabul gormiis bir laf var biz de
bekliyoruz Allah’tan mucize bekliyoruz onun gergeklesmesi i¢in ¢aba sarf ediyoruz yani

amnda boyle bir karar alabilmek de ¢ok zor ama bizi esimin dedigi gibi konusunda

uzman kisiler bir heyet seyinde olsa ve yasamis bu siireci yagamig.”

Bebekleri 6lmiis olan (K9) anne ve baba, bebekleri konusunda karar verirken
zamana yaymaktan ¢ok durumun geneli hakkinda fikir sahibi olmay diisiindiiklerini ve
gereken neyse saglik personelinin yapacagina giivendiklerini ifade etmislerdir. Anne ve

babanin bu konudaki ifadeleri soyledir:

K 9 anne: “... ama tip igin onlar daha iyisini bildigi i¢in mesela dedigim gibi
oksijeni vermeyelim diye soylemislerdi bir ka¢ saat vermedikten sonra zaten kendileri
direk goriiyorlardl ...baktilar olmuyor tekrar oksijeni takalim diye kendileri soylediler
bu onlarin isi hani onlar daha iyi biliyor bu konuda ben o kadarini bilemem tabii ki tip
konusunda bilemem yani onlar okumustur bir seylerine giiveniyorlardwr keselim
diyorlardir nasil ki m hanim bana iste diyalizini acalim mi dedigi zaman ben a¢cmayin
diyemem o ¢ocugumun iyiligi i¢in soyliiyor onu biraz rahatlayacak diye o zaman onun
bildigi dogrudur yani benim bildigim yanlistir ben ona agmayin deyip o ¢ocuga orada

eziyet ¢ektiremem ki.”

K 9 baba: “... gerekeni neyse siz daha iyi biliyorsunuz derim ben yani gercekten
onemli bir sey ...ben tesisat¢iyyim bana suyla alakali bir sey sorun ben onu yaparim
tesisatint yaparim ama ben tip disim agrisa size gelirim basim agrisa size gelirim kolum

’

agrisa size gelirim yani ben ne anlarim.’

K 5 baba: “... ben o kadar uzun bir zaman istemezdim uzun zaman kararsizlik
en kotii karardan iyidir yani ¢abuk anlayip olayi sormam gereken zaten ya 1 kisi olur ya

da hi¢ olmaz onunla istisare ederdim..”
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K 8 anne:“... 10 giin sonra, sanmam degismez yani konu bebegimse onun
hayatiysa kesinlikle degismez isterse bana bir ay siire¢ versin benim goriisiim aymidir
¢ocuk i¢in ne gerekiyorsa doktorlar da yapsin hemsireler de yapsin ben de yapayim
elimden ne geliyorsa yasamasi adina ta ki ne zaman artik yasamuyor nefes almiyor kalp
masaji da fayda etmiyor bu artik takdiri ilahi yani ondan daha otesi de olmaz ama
elimden gelene kadar son nefesine kadar elimden gelen miicadeleyi verirdim yani pes

etmem”.

Ebeveynlerin hepsi cocuklar1 hakkinda verilecek bilginin kararlarinda etkili
olabilecegini sOylemisti. K6: “Bilgiyi derle karari al” diyerek bilginin 6nemini
vurgulamisti. Yine ayn1 anne: “Kardiyoloji 6grendim” climlesiyle internetten okuyarak

cocugunun hastalig1 konusunda ciddi bilgi sahibi oldugunu belirtmistir.

Yeni dogan yasam destegi iinitesinde tedavi goriip yasamaya devam eden
bebeklerden K1’in annesi yasanan siiregten ve aldiklar1 kararlarin onlari nasil

etkiledigini ve bundan sonra gelecege bakmalar1 gerektigini su sekilde ifade etmektedir:
Tablo 4-3 b. ILERIYI GORMEK

K 1 anne: “... ya iste orda tekrar hayat zaten seyden ibaret yani sayfayi
ceviriyorsunuz yani ileriye bakmadigimiz siirece yasayamazsiniz yani geriye doniip
geriye doniigtimlerle miimkiin degil yani hayatta yasaminizi siirdiirmek hani geride

kalanlardan ders alip o hatalari bir daha yapmayarak hayata devam edebilirsiniz”
Tablo 4-3 c. OLANAKLARI ARASTIRMA

Bu konuda K6’nin durumu yine diger bir drnektir. Saglikli bebeklerden K6’nin
annesi, yogun bakim siireci 6liimle sonuglanacaksa bile bebege cok aci ¢ektirmeden
bitirilmesi gerektigini bunun Tiirkiye disinda da ¢ok orneklerinin oldugunu ifade

“«“

etmistir: “... evet agikcasi Tiirkiye'de bunu yaptiklarini pek bilmiyorum ama yurt
disinda tabii béyle seyler var ... kalp agisindan da palyatif bakim olabilir de boyle
anansefali gibi vakalar ciddi ciddi ¢ocuk gergekten gidecek gibi olan vakalarda sey
diyorlar siz de bilirsiniz hani rahat iginde olsiin yani ¢ocuk rahat élsiin anne baba da o
stireci ¢ok rahat atlatsinlar gibilerinden hani evde annesinin kollarinda falan boyle
seyler daha galiba orada yurt disindakiler icin daha uygulanabilir ¢oziimler oluyor yani

hastanede o ortamda ¢ocugu makinelere baglh dokunulmaz bir sekilde uzanilmaz bir

sekilde tutmak yerine anneler babalar bunu tercih ediyorlar yani in peace burada
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kollarimizda o son dakikalarimizi yasayaraktan sonlandiralim”, “... bu bence mantikli
bir sey yani o kadar kesinse eger sonundaki 6liim ben olsam ben de tercih ederdim yani
agtkgast yani simdi sunlar igin de ben bunu tercih ediyorum yani yogun bakima yatirilip
da yogun bakimda hayatini kaybetmesindense aile evde iste rahat igerisinde rahat
olarak goniil rahathgryla belki aci ¢ekecektir ama o aciya yonelik palyatif tedbirler

verilecektir mutlaka agr kesici vesaire ama son dakikalarini giizel yagamak.”

Tablo 4-3 d. BEBEGIN YUKSEK MENFAATINE OLAN KARARI
VERMEK

Yeni dogan yasam destek tlinitesinde hem bir ¢ocugunu kaybeden (K4) hem bir
cocugu engelli olan (K3) anne, her zaman ¢ocugu i¢in en iyisi neyse onun olmasini
diledigini ifade etmistir: “... ben her zaman diyorum Allah onun igin de benim igin de
hayirlisint versin eger oliirse zaten cennete gidecek 30-40 yasina da gelse yine cennete
gidecek her zaman Allah haywhsint versin belki boylesi daha haywrlisidir bazen
diistintiyorum saglam ¢ocuk olsaydi biiyiik ¢ocuklart gériiyorum neler c¢ektiriyorlar

ailelerine cezaevine giriyorlar haptir kotii seyler kullanyyorlar...”

Bebek oOliimii konusunda K9’un annesi bekledikleri bir durum oldugunu,
yasarken sikint1 gekmesindense, bebeginin 6lerek kurtuldugunu ifade etmistir: “... zaten
oyle oldu (giiliimsiiyor) oliim daha haywliymis gercekten biitiin duam buydu ...demek ki
dedim artik hani vefat ettikten sonra aci ¢ok biiyiik ...haywlisi demek ki buymus yasasa
daha da ¢ok aci ¢ekecekmis diye kendi kendime hep béyle teselli verdim bilmiyorum
hayirlisint istedik hep haywrlisi demek ki oysa olsun gergekten haywrlist neyse o olsun.”.
K9un anne ve babasi 06lim olaym1 kabullenmis bir yaklasima sahip

goriiniimiindedirler:

K9’un annesi ve babasi bebeklerinin aci yasamaktansa Olmesini daha iyi

olduguna iligkin kendi aralarinda sdyle bir diyalog kurmuslardir:

K9 anne: “... bana diyorlard: iste her yiyecegi yiyemeyecek bazen yeri geliyor
konusamuyor ...yasi ilerledik¢e daha da zor oluyor engelli ¢ocuklar igin surada ileride
bir komsumuzda var tekerlekli arabasiyla oyle gezdiriyor annesi oyle sadece bakiyor
disartya bir sey yapamiyor eline ayagina sahip olamiyor o tarz ¢ocuklar daha da zor
bebekken bakabiliyorsunuz edebiliyorsunuz ama o ¢ocuk biiyiidiik¢e bir seyleri goriip
farkina vardik¢a ¢ocuk igin ¢ok zor oluyor hep de bunu diigiiniirdiim simdi ben tamam

bebegim yiyemeyecek ama su kizim ¢ok siikiir ki elhamdiilillah her seyi yiyebiliyor ...
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biri yiyecek biri yiyemeyecek bunlarin arasini nasil yapabilecegim diye hani disarrya
¢thkinca kizim sikilinca disariya ¢ikmak isteyecek oObiirii evde rahatsiz diye disariya
ctkaramayacagim bir ay boyunca hastanede yattim ama hep bunlart diisiindiim hani
nasil idare ederim nasil yaparim nasu kaldiririm kendimi nasil bir seyleri adapte

2

ederim diye ....

Baba (K9): “... eve geldigini var sayin dediler evi bir nebze hastane ortamina
cevireceksiniz dediler kokulu yemek yapamazsiniz yani yemek kokusunu duymayacak
dediler parfiim kokusu kolonyaymis evin i¢i sicak olmayacak soguk olmayacak
dediler...bir yere gotiiremezsin getiremezsin misafirleriniz gelemez hani gelir ama
cocukla ayri odada tamam da hi¢bir temas yok opmek koklamak yok hani dedigi gibi
hi¢bir sey yiyemeyecek icemeyecek hep kendi o ilaglarim kullanacak ...¢tinkii soyle bir

’

durum mantikl diigiindiigiimiiz zaman tabii ki daha iyi oldu ger¢ekten’

K 9 anne: “hani gercekten oyle ilerledik¢e zaman ilerledikce yast biiyiidiikce
kendi i¢in ¢ok zor olacakti” “bizim i¢in aci kesinlikle bir sey diyemem o kadar act ki su

an hala yaniyorum ama onun igin iyi diye diigiiniiriim *
Tablo 4-3 e. DENEYIMLERDEN DERS ALMAK

K6’nin annesi bu konuda yasadiklari sikintilart detaylandirarak goriisiini
desteklemeye devam etmektedir: “... yammizdaki bebek trakeostomiliydi ... o bizden 2

G«

hafta kadar once oldu ikimizde de ayni anda giindeme geldi” “... bebegin rahatligi
etkiledi yani ondaki o daha kolay ¢iinkii o da entiibe vaziyetteydi sonra trakeostomiye
gecti daha kolay iletisim kurabilmesi iste beslenmesi vesaire daha neseli olmasi bunlar
tabii kararlastirdilar gore gore alistik tabii birazcik daha en basta ¢ok korkmustuk
trakeostomiyle makineye baglh olma sekline o yiizden belki iyi ornekler tesvik etmek

’

agisindan veya kararlastirmak agisindan yararh olabilir.’

K 2 baba: “... ailelerin o deneyimleri bize aktarilsa belki farkl kararlar

)

verilebilir diye diigiiniiyorum.’

Arastirmaya katilan ebeveynlerin yeni dogan yasam destegi ile ilgili olarak
yakinlara ve benzer durumdaki ebeveynlere damigma konusunda aldiklar1 kararlarin
rasyonel arka plani incelendiginde kararlarin genel olarak birbirine benzer ozellikler

gosterdigi goriilmektedir.
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Bebekleri engeli olan (K2) anne ve baba yasadiklari siirece iliskin kendi
fikirlerini sorgulamanin yaninda aile iiyelerinin, biyiiklerinin goriisiinii almay1 da
yerinde gormektedirler, dahasi onlarin miidahaleci tavirlar1 nedeniyle kendilerine
sorulmadan bile siirece miidahil olduklarini ifade etmislerdir. K2’nin anne ve babasinin

goriigme dokiimlerinden dogrudan alinan ifadeler sdyledir:

K2 Anne: “... biz biitiin aile zaten birlikte hep hani siz onlara sormasaniz da

>

onlar bir sekilde miidahale ediyorlard: onlar.’
K2 Baba: “... biz gé¢meniz her ikimiz de”

K2 Anne: “Yugoslavya go¢meniyiz” “... o donem bir de aym apartmanda
yvasiyorduk Rnin annesi rahmetli babasi 2 erkek kardesi goriimcelerim benim ailem her
an ¢linkii zaten ne oldu nasil su anda B nasil nefes aliyyor mu hep ama herkes yani
kapinin éniinde bekleyenler hastaneye gelip gidenler ne yapalim gerekiyorsa biz bir
tane sey alalim hani cihaz alalim hastaneye yani o raddeye gelmisti is biliyor musunuz
va yok hastane bulamiyoruz biz ventilator yok bunlar gerekiyorsa o ventilatorii biz
alalim yani bu ¢ocuk béyle mi kalacak aile o kadar bizim etrafimizdaydr hepsinden
Allah razi olsun maddi manevi olarak yani hatta bazen bunaltiyorlard: bizi yani rahat
bwrakin bunun kararini biz verelim hani her kafadan bir ses ¢ikiyor ne yapacaginizi
bilemez hale geliyorsunuz herkes ¢iinkii yardim etmek istiyor size herkesin amaci iyi
vani karmakarisik duygular yasiyorsunuz o ara caniniz acryor ¢ok acayip seyler yasryor
insan ya oyle bir an geliyor diyorum ya size Allah’im diyorum daha fazla act ¢ektirme
bunu yamna al diyorsunuz halbuki yillarca onu kucaginiza almak icin ¢ok emek
vermissiniz ¢ok dua etmissiniz maddi manevi harcanmigsiniz tistelik bu hi¢ kolay olmadt
esim de ben de defaatle operasyon gecirmek zorunda kaldik ¢ocuk sahibi olabilmek
icin...”

Engelli bebeklerden K8’in annesi bebegi konusunda karar almadan Once

“«

kesinlikle aile biiyiiklerine danigmayacagimi su sozlerle ifade etmistir: . nigin
yvasamasi i¢in mi yapabilecekleri bir sey oldugu zaman mi”, “hayir haywr hayr
kesinlikle (sinirli) sey yapmazdim danismazdim kesinlikle ¢iinkii kendi ¢cocugum oldugu
icin sonuna kadar yasamasin isterim hani hasta bile olsa o ¢ocuk rahatsiz bile olsa
vasamasi i¢in elinden her geleni doktorun da yapmasini beklerim ben de miicadele

’

verirdim yani kesinlikle sonlandirmazdim kesinlikle danigmazdim.’
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Tablo 4-3 f. FINANSAL KONULARI DIKKATE ALMAK

Saglikli bebeklerden K 1’in annesi karar almadan oOnce kesinlikle farkli
kaynaklar1 incelemek isteyecegini, ekonomik konular1 da dikkate alacagini ve son
olarak karar almadan 6nce zaman isteyecegini soyle ifade etmistir: “... kesin tibbi
acidan da arastirirdim bakardim ya orda o kadar ¢ok etkenler var ki hani insanin”, “
maddiyat mesela ne kadar yastyorsunuz yani orda ne kadar kalacagi belli degil eee ¢ok
ciddi masraflar var bu isin i¢inde yani ¢ok ciddi paralar dondii gitti ki ben SSK sevkini
zorla kabul ettirdigim halde hastaneye o siirecte gene onun haricinde biz ¢ok maddi
kaywplara ugradik o zaman herhalde siireg isterdim ...igsin maddi tarafini dahi ki ¢ok ac
bir sey ama herhalde diisiiniirdiim ama sonucta bilmiyorum hangisi agwr basardl ya
ama dini a¢idan ben daha ¢ok olaya bakiyorum o yiizden hig¢ bir sekilde kabul etmezdim
herhalde oyle bir seyi” K1’in annesi, doktorlarin hasta sahibini pek diisiinmediklerini

«

ifade etmistir: “...zaman zaman iste su lazim bu lazim diye insanlarin eline bir liste
veriyorlardr hatta sonradan ¢ok akillandim ben yani mesela su tahlilleri yaptirin ya
bunu bir giin evvel yapsaniz bu benim sigorta kapsamimda hastanenizde olacak yani
bunu simdi niye istiyorsunuz diye bir soru sormustum yani bunu yarin yaptirsak olmaz

mi yani hastayr hasta sahibini fazla diisiinmiiyorlar ...ben cumartesi pazar da orda

gidip disaridan bir siirii tahlil getirdigimi hatirliyorum.”

Gortismelerimizde ebeveynlerin hepsi sosyal giivenceye sahip olduklari i¢in
genel anlamda c¢ocuklarinin yogun bakim masraflar1 devlet tarafindan karsilanmisti.
Bununla beraber hemen hemen hepsinin extra harcamalar1 olmustu 6rnegin K1: “Su
tahlilleri yaptirin, ya bunu bir giin evvel yapsaniz bu benim sigorta kapsamimda
hastanenizde olacak. Hasta sahibini diisiinmiiyorlardr maddi manevi diisiinmiiyorlardi
yani ben cumartesi pazar da oraya gidip disaridan bir siirii tahlil getirdigimi
hatirliyorum” diyerek bu harcamalar1 belirtmektedir. Bagka bir baba K 9 ise bu siirecte
ekonomik sikintilarin1 daha ileriye gotirmiistiic: “Epey bir siire ¢alisamadim, zor bir
donem oldu, ondan bor¢ al, yeri geldi arabada yattim”. K 2 ise aileden maddi yardim

geldigini sdylemistir.

Tablo 4-4: KARARLARIN KULTUREL ARKA PLANI KONUSUNDAKI
BULGULAR

Aragtirmaya katilan ebeveynlere yenidogan yasam destegi alan bebeklerine

yonelik verdikleri kararlarin kiiltiirel arka planin1 belirlemeye doniik bes adet soru (20,
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21, 22, 23, 24) sorulmustur. Sorular ebeveynlerin bebeklerinin aldiklar1 yagam destegi
konusunda verdikleri kararlarda dini inanglarmin etkili olup olmadigi, hangi dini
inanglarin bu kararlarda ne diizeyde etkili oldugunu, dini vecibeleri kullanirken
kimlerden yardim aldiklari ya da etkilendikleri, vermis olduklar1 kararlarda aile
biiyiiklerinin ya da bagka kisilerin etkisini olup olmadigina ydneliktir. Bu gruplar
calismanin kararlarin kiiltiirel arka plan1 konusundaki ii¢ kategorisini olusturmaktadir.
Katilimci goriislerinden yararlanilarak belirlenen kategorilerle iliskilendirilecek bigimde
ikincil kodlar olusturulmustur. Ikincil kodlar benzer dzellikleri baglaminda bir araya
getirilerek birinci kodlar olusturulmus ve kategorilerle iliskilendirilmistir (Tablo 4-4).

Tablo 4-4: Kararlarin Kiiltiirel arka plam konusunda olusturulan kategori ve kodlarin
siklik durumu

Kategori ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler
e Giinah Sagliklilar
e Imtihan K5 (7), K1 (9), K6 (5)
e Siikretmek

* Diniinanclarin etkisi e Ahiret hayati Engelliler

* Sosyal inanglarn etkisi Mucize K2 (6), K8 (5)

e Dini destek e Kader

o zj‘xlle dgsFegl ve glle o Tevekkiil Olenler

iiyelerinin etkisi

e Dua etmek K7(4), K9(6)
e iman
e Teslimiyet K3 (7). K4 (7)

Ebeveynlerin goriislerine yonelik yapilan igerik analizinde, kiiltiirel arka plan
konusunda katilimcilarin {izerinde en fazla durduklari konularin kaderlerini ve mevcut
durumu kabullenmek, ahiret hayatimi oncelemek ve aile biiyiiklerinin olumsuz

etkilerinden uzak olmaya ¢abalamak oldugu gozlenmistir.
Tablo 4-4 a. SABIR, SUKUR, TEVEKKUL

Bebegi yenidogan yasam destegi alan ve yasayan bir anne (K1), iginde
bulunduklar1 duruma siikretmeleri gerektigini, dini inanglarmin kararlarini verirken
etkili oldugunu, yasanan sikintilari asmada en fazla dayanak noktasi olarak sabirli

olmay1 gordiiglinii ifade etmektedir: “... bir yaraticimin olduguna var olduguna ee
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biiyiik kuvvet biiyiik giic o maneviyat yani maneviyat her sey diye diigiiniiyorum..”, *
ya zaten siz elinizden geleni yapiyorsunuz sabuwr siikiir tevekkiil benim bu her zaman
herkese soyledigim seydir her seyde ee yasadigimiz her tirlii sikintida yasamda
sabrediceksin siikrediceksin tevekkiil ediceksin hi¢ 6lmeyecekmis gibi buraya yarin
olecekmis gibi oraya ...tek yaradan ona giiveniyorum ona siginiyorum oyle

’

diistintiyorum...’

Bebegi saglikli olan annelerden (K1) cocuklarini yasatmak i¢in ellerinden gelen
neyse onu yapmaya calistiklarini, inanglar1 gii¢lii olmasinin yaninda durup bebegin

6lmesini beklemediklerini ifade etmistir:

K 1anne: “..oyle bir nokta oliim daha hayiwrli ama ben séyle diisiiniiyorum
vani gene yaratanla ilgili baglantiyi yapiyorum bizi yaratan bizi diisiiniiyor ya miimkiin
degil diisiinmemesi yani bizim icin ser de hayir da onda gizli ...ben inaniyorum ki dogru
karart vaktini saatini o biliyor ¢iinkii ben abimin spastik bir ¢ocugunu 9 sene ben
baktim ona e’den evvel yani bir canlinin ne kadar seyi olmasa da zeka oziirlii olabilir ne

¢

olursa olsun ne olursa olsun yaradan ya “...biz onu 17 yasinda kaybettik ve kaybedene

)

kadar hi¢ bir umudumuzu ne tipta yitirdik ne de manevi olarak yani ne de Allah’tan”.

Bebegi olmiis olan (K7) aile, 6liim olaymna tevekkiille yaklastiklarini ifade

etmislerdir. Gorlismeye katilan anne, yenge ve hala sunlar ifade etmislerdir:
K 7 anne: “tevekkiil tabii ki Rabbime dedim ona bir saygi var”.

K 7 yenge: “biz inanmis insanlariz Allah’a siikiir”
K 7 hala: “Allah’tan geleni”

K 9 baba: “séyle olsun boyle olsun hi¢ demedik hani Allah’a karsi isyan bile

’

etmedik hani dedim ya Allah’tan gelen her seye raziyiz devamli dedik haywrlist olsun.’
Tablo 4-4 b. GUNAH

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis (K3) bebek sahibi olan anne zaman verilse de
bebegi hakkinda yasamasi yoniinde verdigi kararin degismeyecegini ifade etmistir: “
2 ay sonra bile olsa, yok yok hi¢ degismezdi ¢ektirmezdim yani o bebegin giinahini asla

)

sey yapmazdim.’

Engelli (K4) ve 0lmiis (K3) bebek annesi duygusal olarak saliim yasadigini

gosterir sekilde celigkili aciklamalar yapmaya devam etmektedir: “... ¢ok soruyorlar
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¢ok ¢ok kaprya ineyim suraya kadar gideyim 10 kisi sorar ¢ocuga ne oldu niye boyle
oldu niye soyle oldu sorduklarinda bir kag kisiyle kavga ettim artik dayanamayip yani
bu tiir durumlara gelmemek i¢in boyle aciyorlar boyle acryor gibi bakiyorlar ya bu
dogmadan once ben de ¢ok béoyle hastalar goriiyordum hi¢ dikkat etmiyordum hi¢ hi¢
vaklagmiyordum o tiir cocuklara yani Allah giinah yazmasin da bana diyordum deli deli
deli gibi goriivordum hani bagiriyorlardr hareketler yapiyorlardr diyordum bu delidir
yvani diyordum bu ¢ocuklar ama hi¢ detayiyla falan bilmiyordum oksijensiz kalmis da
boyle olmus falan o tiir seyleri bilmiyordum ama bu tiir durumlara gelecegini bilseydim
simdi simdi yine bu iyi hali ben diigiiniiyorum bu ¢ocuk biiyiiyiince daha da kétii olacak
yiiriiyemeyecek yemek yine yiyemeyecek o yiizden derdim yani keske o da dlseydi”, “ fis
cekme kararini yok vermezdim”, “... giinah diye vermezdim o karari, yok yok elalem ne

der diye degil”
Tablo 4-4 ¢. KADER, IMTIHAN, DUA ETMEK

Saglikli bebeklerden K1’in annesi, bebeginin yenidogan yasam destegi sonrasi
ile ilgili kararlar1 alirken duygusal arka planin ¢ok giiclii oldugunu, hem o anki ruh
halinin hem dini diisiincelerinin etkili olacagin1 ve yasadigr durumlar1 ¢ok boyutlu
olarak sorguladigimi ifade etmektedir: “... o anki ruh halimi bilemem yani nasil
diistintirdiim ¢tinkii zaman zaman hastaneden ya artik iste hi¢ bir sey olmayacak biraz
sonra belki de haberi gelecek diye ¢iktigim giinler oluyordu ¢ok umutla da ¢iktigim
giinler oluyordu benim ruh halim de ¢ok degisiyordu eee fakat tabii dini a¢idan 0
taburcu sey gecesi de bir daha makineye cihaza dénmedigi gece de ben oturup tévbe
hasa sanki pazarlik ediyor gibi artik o giinlere donmek istemedigimi sabaha kadar dua
ettigimi o yiizden de ¢ok yani dini inanglarim ¢ok kuvvetli oldugu icin kesinlikle dyle bir
sey herhalde sey yapmazdim diisiinmezdim yani asla bir karar almazdim yani miimkiin

6

degil oluruna gidisata bwrakirdim™, “... neden ya simdi iste bu da benim yasamam
gereken yani ben bunu yasayacagim bundan kagamam dini inanglar dini inanglar yani
benim imtihanim benim kaderim kadercilik imtihan duygusuyla hareket ederdim

herhalde.”

K 2 anne: “..B ile biz hastanede yatip iste ¢ikip tekrar boyle gidip gidip
geldigimiz donemlerde bir siirii cocuk vardr B gibi boyle hasta olanlar onlarin bir ¢ogu
orada hani hep ayn: odadasiniz 8 tane ¢ocuk anneleriyle siirekli konusuyorsunuz bir

seyler paylasiyorsunuz orada goziimiiziin oniinde o kadar ¢ok bebek ex oldu ki...”,
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“...insan diigtiniiyor yani Rabbim bu ¢ocuga yasayacak giin verdi ki iste ¢ekecek ¢ilesi
var yani yasiyor diyorlar da yoksa hani élecek olsa Rabbim bunu da alirdi e sen ona
nasil hayw dersin o zaman diye diisiiniiyorsun ister istemez nasil o karart verip haywr

’

diyebiliyorsun ¢ok ben ¢ok ikilem yasadim o donem kendimle.’

I3

K2’nin annesi sunlari ifade etmistir: “...0 yogun bakima her girdigimizde
cocugun her yerinde hortumlar var orda yani hi¢ kimsenin hi¢ bir bebegin mutlu ya da
iyi oldugunu diisiinmek zaten degildir ki yani empati ister istemez yapiyorsunuz bir de
ben B ile Zyi 18 sene sonra hani diinyaya getirdim o yani act ¢ektigini gériiyorsunuz ve
ben ¢ok an oldu Allaha ¢ok yalvardim (duygusal anlar) B’nin camini al boyle aci
cekmesin diye (aglyor sessizlik) ne ¢ok yalvardim ben alsin diye sonra yalvardim
cektirme act diye (sesli agliyor) oh hele o derilerini dokiintiilii gordiigiim giinii hi¢
unutmuyorum ne felaket elinden bir yerinden tuttugumuzda korkuyordu hep biliyor
musunuz elimi uzatiyordum kuvoziin igine ona dokunmak isterdim boyle iirkerdi
(aglamaya devam ediyor) titrerdi elleri falan ¢ekmek isterdi kendisini (derin bir oh ¢ekti
Nefes aldi burnunu c¢ekti yine oh dedi ) yasayacak omrii oldugu zaman kaliyor iste her
seyi atlatiyor yagiyor (vine derin bir oh cekti ) ben bu kadar yil ge¢mesine ragmen ben
hala bunlari konusamiyorum kotii zamanlar gegirdik.” “... dini olarak yani ...Allah
belki imtihan olarak verdi niye saglam ¢ocuk olunca da seviliyor bu saglam ¢ocuktan
daha kiymetli benim bu oglum saglamdir ya biiyiiyecek bana ¢ok kotii davranacak ama
bu belki bana faydasi dokunacak her tiirlii belki bu saglam olsaydi bana daha kotii
seyler yapardr her tiirlii seyi diisiinmek lazim Allah seydir demek ki kaderde bunu

yazmis bunu yagiyorum.”

Hem engelli hem de 6lmiis bebek sahibi olan anne, dini inanci her ne kadar olsa
da esinin bu konudaki olumsuz tavrindan dolay1 dini destek noktasinda pek bir sey

«“

yapamadiklarin1 ifade etmistir: “... bu tiir seyleri ben kocamla bile paylasmiyorum
kocamin boyle seylere pek inanci yoktur kocam diyor ki madem ki Allah imtihan olarak
bu ¢ocuga boyle eziyet vermis hastalik vermis bu bebektir melektir yani niye ona veriyor
bu ¢ocuga mi giicii yetiyor bana versin ben biiyiigiim kocam ¢ok sa¢ma konusur bu
konularda bu ¢ocuk daha melektir nasil melegin alnina kaderini bu sekilde yaziyor

omiir boyu stirtineceksin”
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Tablo 4-4 d. AHIRET HAYATI

K 7 anne: “benim orada bir ailem vardr hi¢ yasamadigim seyler yani soyut
vasadigim seyler orada mesela baskalarinin hayatini gérdiigiim zaman dedim ki burada
bir farkly ailem var bir siirii yasam var insani yoguruyor hocam ya hayat oradaki sey
insana bir 5 yas koyuyor 5 yas daha yaslandigini hissediyorsun 95 giinde 5 yasg
vaslandim ben...”, “ o melek ya hocam melek yani o sen kendini onun yerine koyarsan
belki bir timit diyorsun iste 6liim ashinda giizel bir sey ama yine de kimse istemiyor
Rabbiyle kavusmak giizel yani sonugta gidecegi yer buradan daha haywl yasasa ne
olacak yani hepimiz goriiyoruz da yine de ne bileyim insan iste seytan mi dersin ne
dersin bir iimit diyorsun gene denerdi herhalde sansini sonuna kadar diye

’

diistintiyorum...’

6

K8’in annesi kararlarinda dini inan¢larinin etkili oldugunu ifade etmektedir:

%3

ya belki de inancim belki de duygularim”, tabii dini sebepler olabilir ben
vaklastikca ¢ocuk sanki daha ¢ok yasayacakmis gibi geliyor bana hani ben ¢ocukla
ilgilendikce ¢ocuk sanki bana daha ¢ok hayata tutunup gelecekmis gibi hissettigim icin
hani timidimi ben kolay kolay hi¢ bir seyden kesmem”, “...entiibe ¢ok oldu kag¢ sefer
entiibe oldu ameliyata girdi yani oldiigiinii soylediler ben Tabloyine tam sey yapamadim
hani soktaydim bir sey veremedim ama yine sey yapamadim timidimi kesemedim

kesmedim yani yasayacagina inandigim icin belki de biraz hislerim fazla kuvvetli

oldugu igin olabilir hislerime giivenirim yani”
K 7 anne. tabii ki Rabbime dedim ona bir sayg1 var anne. amenna vesakna yani

Bebekleri 6lmiis olan ebeveynlerin (K9) dini inancin etkileri konusunda diger
ebeveynlere benzer diislincelere sahip olduklar1 gozlenmistir. K9’un annesine gore

“«“

kararlarinda dini inanglarinin etkisi olmustur: “... iste zaten o inancim olmasa belki bu
kadar ayakta duramam ¢iinkii geldik gidecegiz buna inandigim icin bekleyecegimiz yer
orasi ve o ¢ocugum beni orada bekleyecek ne olursa olsun hani en azindan orada
gorecegim umuduyla su anda psikolojimin bozulma nedeni bu hep su hayata
baglanamiyorum ...tamamen hayattan bir kopuklugum var sirf bu yiizden destek
alryorum ¢iinkii 6niimde ¢ocugum var yapacak bir seyim yok artik hani o orada bekliyor
nasilsa eninde sonunda gidecegim yer orast diyerekten bu sekilde birazcik tirlattim yani

o yiizden de destek de alayim dedim bilmiyorum hani hocalar ilim kitabini okuyanlar

her zaman igin 6yle derler 6len bebekler annesini babasini cennette bekleyecek diye
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oyle diye biliyoruz ona da inancim oldugu igcin mevlamin yazdigi bir sey bize gonderdigi
bir sey okuyun bilin dedikten sonra onu da okuyup bildikten sonra inanmazsam dinden

’

¢ctkarim hig¢ bir seyime faydasi olmaz o yiizden ¢ok stikiir inantyorum inancim sonsuz.’
Tablo 4-4 e. IMAN, BILGININ ONEMI

Saglikli bebeklerden K6’nin annesi aldiklar1 kararlarda dini inanglariin etkili

“«

oldugunu, inancin mantikla uyum gosterebilecegini vurgulamaktadir: “... dini inancim
soyle etkili olurdu yani bu bebek i¢in hani Allahtan iimit kesilmez diye bir laf var ama
ote yandan da tipta da durum var yani %100 o ¢ocukcagiz artik yoksa olmayacaksa
burada dini inancimin da bir seyi olacagini diistinmiiyorum itirazi olacagini
diistinmiiyorum agikgast ¢uinkii dini inancimiz sey degil en azindan benimkisi oyle
mantiga aykiri bir inang degil yani yapilan bebegi alip eve gétiiriip rahatlatmak da
ihtimallerden birisi o reddedilen bir sey degil ama ne var ¢ocuk %50 %50 hadi ¢ocugu
aldiralim hemen yok ¢ocuk %70e kadar yasayabilir %630 gene benim i¢in alinabilecek
bir risk ama 99-100 artik anansefali durumundaki ¢ocuk yasamayacaktir yani o belli
bir sey tibba seye karsi bu insan tabiatina karsi1 dogal akisa karsi ilmi noktada zaten

kisitlayict bir sey degil”.
Tablo 4-4 f. MUCIZE, SUKRETMEK

Engelli bebeklerden K2’nin anne ve babasi kararlar1 alirken dini inanglarin pek

“«

etkisinin olmadigin1 vurgulayarak: . ya aldigimiz kararlari dine dayandirarak

“«“ ’

almiyoruz biz”, “... mutlaka bir manen maneviyatimiz manevi diinyamiz var ama”,
“...aldigimiz kararlarin o maneviyati biraz biraz (giiliiyor) disarida tutmaya ¢alisiyoruz
mutlaka sonunda oraya dayandiriyor insan yani Allah (vurgulu) istedigi zaman
olmayacak mucize olmaz yani o inancimiz var ama giinliik yagamda mantikli olmaya
mantikli  kararlar vermeye c¢alisiyoruz.” derken anne de inanglarini bulunduguna

siikretmektedir: “cok siikiir Allah’a”

K7°nin annesi yogun bakim silirecinin hem bebek hem de kendisi i¢in ¢ok
yorucu gegtigini, uzun siiredir tedavi gorenleri goriince kendi durumuna siikiir ettigini

“«“

ifade etmistir: “... 18 yasindakiyle 0 yasindaki bir arada goriiyorsun bilemiyorsun ki
oyle ¢ocuk var ki mesela 15 yasinda ama 3 yasindaki gibi goziikiiyor 6yle ailelerle
tanistik oyle orasi farkly bir alemdi ¢ok yani diinyada yasiyorsun ama nasil bir alem var
diye orada farkl seyler diisiintiyorsun diyorsun ki kotii ama benimki daha kotiisii varmis

diye kendini avutuyorsun”,
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Tablo 4-4 g. KENDI iIRADESI

K 8’in annesi dini inancin kararlarindaki etkisi konusunda sozlerine sdyle devam

6

etmektedir: “... kesinlikle dini olarak sey yapmadim ya ben kendi duygularimi sey
vaparak yani dinimi hi¢ katmadim ortaya a tabii ki din olarak diisiindiim Allah’in
verdigi cani Allah alir sonucgta hani omiir nereye kadarsa ama ben hislerimle
hissettiklerimle ben hissettim yani o ¢ocugun yasayacagini hissettigim icin sey
vapmazdim hani ¢ocuga otenazi yapilsin denilse ben ona izin vermezdim ne zamana
kadar yasarsa ta ki ne zaman kendi ig¢inde de cocugun yasamayacagina inandigina dair
o zaman ey yapardim yani ¢ocugu kendine birakirdim ¢ocugu yasayip yasamamasi

hani ona kalmig bir sey ben elimden geleni yapardim gene ama ona kalmis bir sey

cocugun kendi iradesine”.

Yenidogan yasam destegi alan saglikli bebeklerden KI1’in annesi dini
inanglarinin ¢ok giicli oldugunu, almig oldugu kararlarda da etkili oldugunu ifade

%3

etmistir: “... valla bir ¢ok seyi ben kendim buldum kendim ¢ok kitap okuyarak tabii ki
aile zaten bizde dini inan¢lart kuvvetli ... ruh maneviyat bunlar gercekten ¢cok énemli
yvani hayatin tistesinden gelebilecegimiz seyler”

Bebegi 6lmiis olan (K9) anne dini duygularinin giiglii oldugunu, yakinlarinin

“«

dini destekleri konusunda sunlar1 ifade etmektedir: “... yok sadece sey derlerdi isim
konusunda falan o mesela peygamber efendimize vahiy gelen dagin ismi iste bu tiir agir
olan isimler genelde bebekier hasta oluyor falan diye hastanede hep bunu soylerdi
hemsireler falan bir hocaya danistim boyle boyle dedi yok dedi kesinlikle 6yle bir sey

vok dedi”, *“ baska danmstigimiz kimse yok”.

Saglikli bebeklerden K5’in anne ve babasi, bebekleri yeni dogan yasam destegi

alirken, aile biiyiiklerinin kendilerine yeterli diizeyde bir yardiminin olmadigini ifade

etmislerdir:
K 5 baba: “... destek oldu da c¢ok biiyiik destek olmadi”, “benim aile
biiyiiklerimden zaten hi¢ bir sey gérmedim ben ne pozitif ne negatif...”, “... herkes

kendi seyine kendin sahip ¢ikacaksin yani kimse sana yani olumlu olarak veya olumsuz
olarak maddi manevi bir destek vermedi bana kendi ailem yani ben kendi basima
kendim miicadele ettim esimle beraber esimin babasi rahmetli maddi manevi bana

destek oldu yani sen sey yaparsin stkmayin kendinizi rahat olun her sey diizelir derdi”.
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K 5 anne: “... aile biiyiikleri ben sunu soylemek isterim ab dogdugunda bir
prematiire dogdu bir de ¢ok kiigiik dogdu bir de béyle bir sorun oldugu i¢in annem bana
ilk etapta destek olmadi yani aile biiyiigii olarak ilk o yamimdaydi o esnada dogum
esnasinda”, “... soyle ilk etapta hani yasamaz diye diisiinmiis bir de ameliyat sorunu

iste problem ¢ikinca ...”

Aile destegi konusunda engelli bebeklerin (K2) ve (K8) ebeveynleri farkli
diistinceler igerisindedir. K2’nin anne ve babasi ailelerine diiskiin olduklarini ifade
ederken K&’in annesi, kendi ebeveynlerinin siliregte hastane Onerisi disinda pek

midahalelerinin olmadigin1 ifade etmistir.

K2’nin babasi kararlarinda ailelerinin etkisini oldugunu su sozlerle ifade
etmektedir: “mutlaka olmustur yani biz ailelerimize bagl bir ¢iftiz, onlarin verecekleri
karara mutlaka saygi duymusuzdur kararlarimizda etkili olmustur yani Ynin hatta
hamileligi bile ¢ok etken olmustur ailelerimizin etkisiyle olmustur ¢iinkii biz karar
vermistik artik hayw demistik son diisiikten sonra benim israrim iizerine esim de

kararinit vermisti yani artik yapmayalim diye”

K8’in annesi bu konuda aile biiyiiklerinden hastane Onerisi disinda pek bir
destek goremediklerini ifade etmistir: “... yooo kimse karismadi yani sey olarak
karistilar ¢ocugu neden baska bir hastaneye gotiirmiiyorsunuz doktor yeterli mi neden
baska bir doktor getirmiyorsunuz ... diye ama o hastaneden gotiirdiigiim zaman da bir
daha tekrar o hastaneye donemiyorum hastaneden ¢ikardigin zaman ¢ocugu
sorumlulugu kalmiyor bu sefer enfeksiyondan kaybedersin dediler o benim aklima da
geldi dedim ben bu ¢ocugu alip baska bir yere baska bir profesore gostereyim bu sefer
dediler ¢ocugu enfeksiyondan kaybedersin ...izin kagidini verdikten sonra c¢ikisini
vapmis oluyorsun hani hastaneye yatirirsaniz olabilecek her seyde sizin katlanmaniz
lazim bu da bizim igin risk oldu agikgasi.”, “tekrar yer bulamayiz diye, aynen belki de
enfeksiyondan giderse diye ¢iinkii dedi gideceginiz hastanelerde béyle izolasyonlu oda
tek kisilik oda bulamayabilirsin ¢iinkii Istanbul’daki hastanelerin genelde iiniversite
hastanelerinin hepsi eski ve ¢ok kalabalik denildi ¢ocuk gastrosu da bulamadigimiz igin
ta ki iste Izmir olay: olunca.”

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis (K3) bebegi olan anne aile biiyliklerinin

I3

destegini her zaman gordigiini ifade etmistir: “... aile biiyiikleri ailem her zaman her

zaman bu konuda hep yammda olmaya ¢alistilar esimle ayrildim dediler ki bu ¢ocuk
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icin bozma yuvani biz kocanla konusuruz ...bu ¢ocuk igin tekrar barigin bunu g¢ok
seviyorlar 6biir ¢ocuklarimi da seviyorlar ama beni ilk gordiiklerinde hep bunu

alwyorlar kucaklarina bunu seviyorlar”

K 7 anne: “yok yok hi¢ kimseye danismadik hocam ki ailemde de farkl bir karar
¢ctkacagini zannetmiyorum yani diisiinmem de herhalde kimseden aksi bir yanit
alacagimi yoktur biiyiiklerime danissam da fark etmezdi diye diistiniiyorum insanin
camndan ote can yani ama evlat acisi ¢ok kotii hocam anne acisi da kaybettim bir siirii

kaybim var ama (agliyor) eviat acisi ¢ok zor”

Bebekleri 6lmiis olan (K9) anne ve babanin aile destegi ve aile biiyiiklerinin
kararlar1 alirken etki yapma durumlar ile ilgili olarak “cekmeyen bilmez” diislincesi
icerisinde olduklar1 sdylenebilir. Anne ve babanin bu konudaki goriisme dokiimlerinden
alian dogrudan ifade ornekleri soyledir: K 9 anne: “... onlar ¢ok sey duydum herkesin
soylentisi hakkinda da bilmiyorum onlara gore bir sokak kedisi olmiis bir farki yok bana
gore yani onlarin boyle davramislar: falan seylere bakmama gore bana dyle geliyor
onlara pek aci vurmuyor ger¢ekten vurmuyor.”, “... benim annem babam da olsa

esimin annesi babasi da olsa akrabalar da olsa kimse ¢cekmeyince bilmiyor o aciyt”.

K 9 baba: “... haywhisi boyleymis diye... ya oyle diyorlar da agladigin zaman
bile en ufak bir seye niye aglyyorsun diyorlar ya niye aglamayayim hani aglamayip da
ne yapalim elimden bir sey gelmiyor ki Ankara’ya gidiyoruz mesela niye gidiyorsun
nasil niye gidiyorsun evladin icin gidiyorsun yani ¢cok seyler gordiik hocam hani
insanlart gayet iyi tanimig oluyorsun bu konuda esini dostunu akrabani daha bir iyi
taniyorsun manevi agidan maddi a¢idan da taniyorsun hani destek vereni vermeyeni

¢

yvani hi¢ sey yok faydalari dokunacak diye kimse arayip sormuyor bile “...hani o sekil

bir destek olmadiklari igin bize zaten iiziiliiyoruz”
Tablo 4-5: KARARLARIN ETKiSI KONUSUNDAKI BULGULAR

Aragtirmaya katilan ebeveynlere bebeklerine yonelik verdikleri kararlarin onlari
nasil etkiledigi konusunda alt1 soru (13, 14, 15, 16, 17, 18) yoneltilmistir. Sorular
verdikleri kararlarin ebeveynlerin yasamlarmi nasil etkileyebilecegi, bebeklerine
yonelik bu konudaki duygu ve diisiincelerini igeren bir mektupta neler yazmak
isteyecekleri, bebegi i¢in hastaliklarla bir yasam siirmektense 6lmesinin onun i¢in daha
1yl oldugu konusundaki diisiincelere bakisi, kendini bebegin yerine koydugunda onun

nasil diislinebilecegi konusundaki diisiinceleri, yasamin sonlanmasi konusunda bebekle,
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cocuk ya da bebekle yetigkin arasinda bir farklilik olup olmadigi konusundaki

goriislerini belirlemeye doniiktiir.

Ebeveynlerin goriisme kayitlarina yonelik icerik analizi sonucunda ebeveynlerin
bebekleri hakkinda almis olduklar1 ya da alma olasiliklar1 olan kararlar karsisinda ne
sekilde etkilendikleri konusundaki diisiincelerinin kararlarin ebeveynlerin yasamina
etkileri, 6liimii kabullenme ve empati gruplarinda toplandig1r gozlenmistir. Bu gruplar
caligmanin kararlarin etkileri konusundaki ii¢ kategorisini olusturmaktadir. Katilimci
gorlslerinden yararlanilarak belirlenen kategorilerle iliskilendirilecek bigcimde ikincil
kodlar olusturulmustur. Ikincil kodlar benzer 6zellikleri baglaminda bir araya getirilerek

birinci kodlar olusturulmus ve kategorilerle iliskilendirilmistir (Tablo 4-5).

Tablo 4-5: Kararlarin etkileri konusunda olusturulan kategori ve kodlarin siklik durumu

Kategori ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler

Sagliklilar

e Depresyon K5 (8), K1 (12), K6 (9)

e Caresizlik

e Yalnizlik hissi

o Kararlarin Ebeveynlere 4 Empati
Etkileri

Engelliler
K2 (13), K8(15)
e Sabir gostermek,

e Olimii Kabullenme dayanmak )
Empati Olenler
* e Miicadele azminin
artmas K7(14), K9(17)
¢ Sugluluk duyma

Engelli + Olmiis olan
K3 (12), K4 (13)

Ikilem yagama

Ebeveynlerin goriislerine yonelik yapilan igerik analizinde, tedavi siireci
konusunda katilimcilarin iizerinde en fazla durduklari konularin zaman zaman olaylar
kontrol edememe, olanaklarin yetersizligi konusunda ¢aresizlik duygusuna kapiimak ve

bunun tersi yonde kendilerini toparlamaya ¢alismalar: oldugu gozlenmistir.
Tablo 4-5 a. CARESIZLIiK, SABIR GOSTERMEK

Olmiis bebek sahibi (K7) olan anne ve engelli bir geng ¢ocuga sahip halasinin
yasanan siirece iliskin ailelerin nasil etkilendigini gostermek amaciyla 6rnek olarak

gosterilebilir:
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K 7 hala: “biitiin bir hamilelik boyunca biitiin hayalle gegiriyorsun soyle olacak
boyle olacak mesela ben kendimden yola ¢ikinca hani ¢ocuk dogunca en kotii sey
hastaneden eve ¢ocuksuz gelmek ¢ocugu hastanede birakip bilmiyorum ben kendim i¢in
yvani en biiyiik act o zaten ¢ocuksuz eve gelmek eve geldim tabii sen yine hayatin
icindesin hayal ediyorsun ¢ocugum soyle olacak béyle olacak diye tabii diinyalar
basina yikilryor boyle bir olumsuz ¢ikmaz bir yol goriiyorsun o zaman ama su an ben
kendim icin aradan 20 yil ge¢cmis bakiyorum ki hayal ettiklerime bakiyorum
yasadiklarim o kadar azmis ki o kadar az kalyyor ki hani benim hayal ettiklerim bunlar
bu kadar degilmis hani ben daha zoru yasamisim Allah kimseye yasatmasin zor bir sey
ama anne i¢in zor ki hi¢ bir giin diyemem ki zorlandim tek ¢aresiz kaldigim agrist

’

oluyor yiiziime goziime bakvyor bir sey yapamiyorsun en ¢ok zorlandigim konu o ...".

K7’nin annesi bebegin rahatsizligi hakkinda internet {izerinden arastirmalar
yaptigini, bilgi diizeyi arttik¢a timit ile timitsizlik arasinda gidip geldigini ifade etmistir:
“... doktorla konustum hipofosfatazya diye bir hastalik oldugunu bana soyleyince ben
bu sefer internetten arastirmaya bagladim hipofosfotazya nedir ben ismini bile
soylevemedigim bir hastalik act gercegi orada 6grendim yani ¢aresizlik ¢ok kotiiydii
yani bir sey yapamamak ...”, “...sonraki test Ankara'va gitti  Ankara'dan gelince
fosfotazyayr 6grendik hani doktor bana séyledi bunun Bursa'da bir tedavisi var o zaman
o kadar ¢ok sevinmistim ki hani belki bir vimit yani (duygusal anlar) ama tabii ki
internetten arastirdigim vakit bugiine kadar da kurtarilmadigint hi¢ bir cocugun
biliyordum bir tane Van'da varmis herhalde Van'daki de 11 aya kadar ...Bursa'dan
boyle bir seyle geldikleri zaman hi¢ diigiinmeden ¢olugumu ¢ocugumu hi¢ diisiinmeden

kabul ettim ben onu”.
Tablo 4-5b. PISMANLIKLAR, KARARLA BIRLIKTE YASAMAK

Engelli bebek sahibi (K2) baba kararlar alinirken kafada siirekli soru isaretleri

“«

tasindigini, karar almadan 6nce ¢ok diisiinmek gerektigini ifade etmistir: “... mutlaka
vasanmisliklar etkiliyor daha sonra etkiliyor kararlari ama tabii ki o aninda verilmesi
gereken kararlari daha sonra uygulayamiyorsunuz keskeler olusuyor kafada yani arka
taraflarda ama o siireci yasadiktan sonra o kararlari ancak net olarak daha dogrusu
alinmasi gereken kararlarin anlik oldugu i¢in alinamiyor yani erteleniyor ve

alamyyorsunuz o karart bir daha belli bir siiregten sonra ¢iinkii yasamla ilgili yani belli

bir siiregte o ¢abay1 oraya kadar getirmisken dediginiz gibi sonlandirma seyi olabilse o
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karart o an veremiyorsunuz ama simdi diyorum ki size her gece yattigim zaman
Allah’tm benden sonraya birakma onu diye demek ki ama ge¢ olmus oluyor yani bu

yastan sonra bu seviyeye geldikten sonra o karart uygulayamazsimiz ki...”.

K2’nin anne ve babasi karar verme siirecinde benzer durumdaki ebeveynlerden
destek alamadiklari i¢in zorluklar yasadiklarini, zaman zaman da ikilemde kaldiklarini

stirecten Orneklerle ifade etmislerdir.

Verilen kararlarin etkileri konusunda engelli bebek K2’nin babasi ikilemler

113

yasadiklarim1 soyle ifade etmistir: keske o karara varmasaydim da devam
ettirseydim diyecek bu sefer yasam ¢ok enteresan duygular yasiyorsunuz ¢ok zor orada
verilecek olan ¢ok radikal kararlar var yani o karar bu sefer seni siirekli kurcalayacak
miydir acaba ben bu karari verdim niye verdim diye acaba toparlayabilir miydi bu sefer
keskeler baglar obiir tiirlii keskeler baslayacak ben yine de soyle séyleyeyim biz
memnunuz...”. Bebegin annesi bu noktada babayi destekler nitelikte sunlari ifade

«

etmistir: “...iyi ki var inanin iyi ki var her seyine katlaniyorsunuz iyi ki var”. K 2’nin
anne ve babasi ¢ocuklarinin yasamlarmin sonraki donemleriyle ilgili kimi detaylar
vermisglerdir. Cocuklarinin engelli olusunun hem kendileri hem de ¢ocuk {izerinde kimi
etkilerinden bahsetmislerdir. Anne bu noktada bebegin yasam destek {initesindeki

73

durumu ile ilgili verdikleri karara iliskin diisiincesini soyle ifade etmektedir: “... bunu
bunu yasayacak bu ¢ocuk dese biz zaten ben 35 yasindayim esim benden 11 yas biiyiik
biz ge¢ anne baba olmus bir ¢iftiz yani bize bunlari daha béyle hani detayli ya da iste
kurul karariyla bize bunu séyleyecek bir merci olsaydi belki biz bunu farkli karar
verirdik bilmiyorum ya da esimin de dedigi gibi ¢ok anlik karar vermek zorundasiniz
zaten yani hayatiyla orada cebellegsen bir ¢ocuk var senin 2 dudaginmin arasindan

¢tkacak bir soz bunu etkileyecek o anda mesela ¢ok ilerisini de diigtinemiyor insan gibi

bilmiyorum yani karmakarisik seyler”.
Tablo 4-5 ¢. IKILEM YASAMA

K 6 anne: “... buyiik ihtimalle ben olsaydim o karari dyle zor bir karart almak
hususunda bir seferde almay: tercih ederdim c¢iinkii zaman ileri geri oynamay
gerektiriyor yani bugiin boyle karar veriyorsunuz yarin bagka tiirlii o tamamen bir
iskence olarak devam eder 10 giin boyunca 10 giiniin sonunda aldiginiz kararla 1. giin
aldigimiz karar biiyiik ihtimalle aymi olur ama bosu bosuna zihni iskence ¢ekmis

olursunuz yani en azindan bir seferde bu isi kestirip atmak daha kolay olurdu
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...trakeostomide ben oyle diisiinmiistiim iste ¢ok korkung bir karar olarak gérdiim
suradan delik a¢ilmast ¢ocuga ee 15 giin kadar bu sey yapti bizim zihnimizde kald:
...doktor diyor ki karar verdiniz mi diyor igte bence artik zamam geldi diyor ...bir takim
teknik sebeplerle trakeostomisi 2 giin gecikince o bu sefer hadi niye olmuyor diye
diigtiniiyorsunuz ben bu karart verdim  bunu kestirdim attim bir daha oraya dénmek

istemiyorum hemen yapalim da sunu bitsin artik diyorsunuz”

Yeni dogan yasam desteginde yasam savasini kazanan bebeklerden K6’nin
annesi bebeklerinin yasamasi ya da Olmesi konusunda siirekli ikilem igerisinde
olduklarini, zor bir yasamdansa GSlmesinin hayirli olacagini diisiindiiglinti, bununla
beraber Oliimii bebegine yakistiramdigini bir sekilde ne yapip edip yasatilmasi
gerektigini ifade etmektedir: Anne (K6): “...onu ben ¢ok diisiindiim agik¢ast mesela
sey olarak makineye bagh olarak eve gelmesi gibi bir ihtimal vardir onu diistiniiyordum
tamam ¢ok giizel yanimizda olacak ama onun ¢ekecegi sikintilar biiyiidiik¢ce anlayacagt
seyler ...kim bilir ne acilar ¢ekiyor olacakti simdi diyerekten hani boyle bir kayiptan
sonra ama o dakikada ¢ok az teselliyle veya bu tip rasyonelle ¢ikarimlarla herhalde
hareket eder ya da evet dogru ya falan deyip de oradaki seyi kesebilir oraya takilmay
duygusal durumlart yani ¢ok da fazla ise yaramazdi biiyiik ihtimalle ama biiyiik

ihtimalle 6yle bir karart ben kendi icimde yasardim ”

K 9’un annesi “... dlecegi soylenince ben degisiklik yapamadim ¢iinkii 6lvimii
ona konduramiyorsunuz ama beynim tamamen durup durup o ¢ocugumun her asidoza
girdiginde korku endiseyle bakiyordum gitti gidecek diye her an simdi icerden doktor
ctkti bitecek diye bekliyordum ama sonra da bizi eve gonderince bir umut dogduydu
hastaneden ¢ikip da eve gelince tamam taburcusunuz deyince dedim herhalde artik her
sey yoluna girdi kendimce bu umut vardi icimde ama daha sonra da evde asidoza

girince dedim yokmus umut da yok hi¢ bir sey kalmamas.”
Tablo 4-5 d. DEPRESYON, UZAMIS YAS SURECI

Bebegi 6lmiis olan anne yakinlarindan destek alamadigi icin psikiyatrik destege

gereksinim duydugu siire¢ hakkinda su ifadelerde bulunmustur:

K 9 anne: “... ben gegen sene agustos ayi gibi basladim ilaca 3-4 ay kadar
kullandim biraz kendimi iyi hissettim ... ige falan girdim bir ka¢ ay iste ¢alistim daha
sonra kizimin bademcikleri falan sisti bu sefer dedim herhalde olacak gibi degil
cocugumdan hi¢ bir sey onemli degildi tekrardan isten ¢iktim biraz daha psikolojim
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rahatti disarrya kendimi atinca evin i¢inde duramiyordum ¢iinkii evin i¢inde bebegimle
bir ge¢cmisim oldugu icin her yer neresinde ne yaptiksak her yerde onu goriir oluyordum
evde duramiyordum digsarrya atiyordum kendimi ondan sonra da baktim biraz daha
iyiyim ilaclart kullanmadim bu sefer haziramin 17sinde bebegim vefat etti haziran
17sinde her seyi basa sardim o giin aksama kadar tamamen beynim gegen senenin ayni
gtinii yasamis gibi oldum o am tamamen yasadim bir kag giin boyle beynim hi¢ yerine
gelmedi gecen sene nasilsa ayni hale girdim beynim hi¢ bir sey hani yataktan kalkasim
gelmiyor bir is yapasim gelmiyor su ¢ocuga bakasim gelmiyor ona bagwriyorum ...1 ay
oncesi falan tekrardan psikiyatrive gittim dedim boyle béyle ...kendimi
kaybedecekmisim gibi oluyordum surf bu yiizden tekrardan gittim simdi bir 5-6 ay kadar

’

daha kullanacagim herhalde sonrasi bakalim...’

Aile destegi konusunda umdugunu bulamayan anne serzenislerine devam
etmektedir: “... dedigim gibi aileden de maddiden gectim manevi bir destek de
goremeyince insan daha da ¢ok yikiliyor ...yaminda kimse yoktu iste kaymn validem
annem 2 sokak 6temde ama bir tanesi de gelip kizim ben su kizinla oynayayim sen kendi

isini yap bebegine bak ilgilen demeyince daha da cok tiziiliiyorsunuz”.

K 9 anne devam etmektedir: “... bir de dinleyeniniz olacak hani konusuyorsun
ama kiminle bizdekiler dyledir ya da konusursun derdini anlatmaya baslarsin kendince
kendi bilgi dogrultusunda bir iki soyler bakti seni dinledigi bile yok kendince konusuyor
tekrardan susuyorsun hani bu da olmadigi icin de belki de hani manevi destek

’

maddiden gegtim manevi destek goremedigimiz icin belki de bu kadar ¢ok gekiyorum’

K 7: “insanin canindan ote can yani ama evlat acist ¢ok kétii hocam anne acisi

>

da kaybettim bir siirii kaybim var ama (agliyor) evlat acist ¢ok zor.’
Tablo 4-5 e. SUCLULUK DUYGUSU

K 1:%... senin yaptigin bir hata da yok yani ¢ocuk senin elinden diismemis yani
ne bileyim ben eee tamamen dogumu benle alakasi olmayan benim elimde olmayan

sebeplerden dolayr dogmus”
Tablo 4-5 f. EMPATI

Ebeveynlere o donem yasananlar konusunda ¢ocuguna mektup yazmalar: istense
ne yazacaklar1 soruldugunda alinan yanitlar benzerlikler gostermektedir. K1’in annesine

gore hastanede yasanan o uzun siire¢ onlar1 oldukga etkilemis ve bu glinlere dair
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tuttuklar: giinliikler dahil herhangi bir hatira yasamak istememektedirler. Bunu soyle
dile getirmektedir”: “...soyle bir giinliik duruyor ben digerlerinin ¢ogunu attim ¢tinkii
geriye doniik o 120 giinii yasamak istemedim hi¢ bir zaman hastaneden taburcu
oldugumuz giin ¢ok enteresan taburcu olacaksiniz dediler ve bizi o giin hastanenin
vogunlugu icinde bir tiirlii taburcu edemedi ama biz evimizde her tiirlii seyi hazirladik
...dediler ki yarina kalsin bu is ben hayir dedim ve benim tek hayalim o hastanenin
koridorunda uzun koridorda ¢ocugumu kucagimda alip gitmeyi hayal ediyordum saat
10 bugukta ¢iktik hastaneden ve ¢ikarken ablam onu ilk géren ablamdi dogumdan sonra
ablam onu aldi kucagina ve ben ablamin kucagindan alamadim yani orda bana ver abla
ne olur bu benim ben bunu hak ettim bu benim hayalimdi bunu ben su anda kucagimda

P2 INY

gotiirmeliyim diye ...” “... 1 yas dogum giiniinii hastanede kutladim ve bir hatira defteri
alarak gittim babas: sadece soyle soyliiyordu ya aslanlar gibi yatiyor benim oglum o
aslan gibi bir gittim gérdiim ¢cocugu ne aslani kedi yavrusu gibi ¢ocuk istakoz gibi boyle
insandan baska her seye benziyordu (giiliiyor) yani babasinin o aslan gibi deyisi ¢ok

enteresan geliyordu bana yani oraya da ben ne yazdim iste tabii yani Allah’'in bize

verdigi liituf hediye 6yle seyler yazmistim herhalde...”.

K2’nin annesi de aradan 10 yil ge¢mesine ragmen yine ayni yogunlukta
duygular yasadigini, bunlarin da uzun uzadiya anlatabilecegini, ¢iinkii etki diizeyinin

I3

yiiksek oldugunu ifade etmistir: “...ay bilmiyorum herhalde roman yazardim gergekten
roman yazabilirim 10 sene ge¢mis iizerinden hala ayni yogunlukla yasiyorsam bunlart
herhalde ¢ok sey yazardim.”

K 3-4 annesi, eger firsat1 olsa ¢ocuklarina mektup yazmak istedigini ve onlar1

I3

cok sevdigini onlara anlatmaya calisacagini ifade etmistir: “... ¢ok seviyorum onlart ya
¢ok heyecanla bekliyordum onlari ...ikiz olacak diyordum ikisi béyle birlikte
biiyiiyecekler ¢ok seviniyordum ¢ok mutluydum ya kordon kopmasi olana kadar ben ¢cok
¢ok heyecanliydim ¢ok seyler diisiiniiyordum o diistincelerimi yazardim onlara
heyecanla bekledigimi yazardim yani”, “... Sye derim ki bana daha fazla zorluk
cektirme bir an énce oturmayr 6gren hani ¢aba gosterse bence oturmay: bilir 6grenir

’

boyle biraz yemekleri dogru diizgiin ¢ignemeyi 6gren derdim biraz aklim ¢alistir ...’

Etkiler konusunda K5’in annesi de benzer duygular igerisindedir. Tedavi
siirecinde tuttugu glinliiklere notlar almaktadir: “bizi bwrakma diye o zaman zaten

dogdugu zaman kiigiik melegim diye hitap ediyordum hep ona bizi birakma diye 6yle bir
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mektup yazardim onu ¢ok sevdigimi yazardim (duygusal anlar)”. Bu noktada baba da
duygulandigint ama duygularini ifade etmek i¢in not almadigini ifade etmistir:
ben i¢cimden yazdim mektup kagida dokmedim yani simdi tabii sikiliyorsun ¢ikiyorsun
filan kendi kendine insan konusuyor yani ben hastanenin disindaydim o zaman o parkta
ben buradayim senin yanindayim sen iyi olacaksin geleceksin iyileseceksin iste ondan
sonra biiyiiyeceksin adam olacaksin sen geldigin zaman buraya tam hatirlayamiyorum
da bayagi bir sey..” .

K6’nin annesi duygularini ifade etmek i¢in mektup yazmak yerine bebegiyle

¢

konusmayi tercih ettigini ifade etmistir: “... ben daha ¢ok mektup degil de onunla
konugaraktan hallediyorum iglerimi ona sey anlatiyorum hep disaridaki hayatin nasil
oldugunu iste ailesini tamitiyordum ...suraya gotiiriiriim seni falan gibi boyle seyler
(duygusal anlar) sonrasinda ona soyledigim seyleri hep yaptim (aghyor) ... anlattim

hayati anlatirdim ki sanki o da oray: yasiyormug gibi olsun geri kalmasin diye”

Bebeklerini yeni dogan yasam destek iinitesinde kaybeden K7’nin annesi bu
durumdan c¢ok etkilendigini, firsati olsaydi o donemde cocufuna mektup yazmak
istedigini, onunla ilgili kurdugu hayallerini bebegine sdylemek istedigini ifade etmistir:
“... ¢ok sey yazabilirdim (duygusal) yani bir ¢ok hayal kuruyorsun kardegsleriyle
beraber (agliyor) sessizlik abisinin ¢ok hayalleri vardi futbol 6gretecekti ona ...giinliik

tutmustu onunla ilgili bazilarini okuduk¢a sakliyoruz”.

K 8’in annesi de yogun duygular tasidigini, anlatacak ¢ok seyinin oldugunu
ifade ederken: “...o donemde mektup yazilmasini istesen ben ashnda ¢ocuguma ¢ok
mektup yazmadim ama ¢ok konustum yani kendi kendime konusurdum onu iste ne kadar

¢ok sevdigimi yasamast i¢in ¢ok dua ettigimi”.
Tablo 4-5 g. MUCADELE AZMIi

Ebeveynlere bebeklerinin segme firsati olsa neyi sececekleri soruldugunda

asagidaki yanitlar1 vermislerdir:

Saglikli bebeklerden K1’in annesi, bebeginin eger secme firsatt olsaydi bu
hayattan vazgegmek istemeyecegini, yasamak i¢in elinden geleni yapacaginm
distinmektedir: “... kendisi icin ne karar verirdi ee valla herhalde zaman zaman o
vasadigi iskence gibi ayni yerde dur dur dur dur simdi onun da herhalde ruh haline
gore degisirdi o da iyi oldugu giinler ay bir an once ben bu hayati yani 6yle bir sey ki
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hayat goziinii agtigi andan itibaren buradaki yasamdan hi¢ bir canli vazge¢mek istemez
bence hep bir umutla yasar herhalde bitki bile durdugu yerde riizgar esse de biraz

serinlesem biri getirip su dokse de bekler yani bu bir umut ya bence oyle”.

Bebegi engelli olan (K2) anne eger bebegine sorulmus olsaydi kesinlikle
yasamak isteyecegini, tedavilerin sonuna kadar yapilmasi taraftar1 olacagini ifade

73

etmektedir: “... yasamak isterdi ¢iinkii ¢cok seviyor hayati o kadar sey yasadi 10.5
saatlik stirecek ¢ok agwr bir ameliyatin arkasindan 1 hafta 10 giin kalabilir yogun
bakimda dedi A hoca bize 4-5 giinde ¢ikti oradan yani o kadar yasama istegi olan bir

cocuk gergekten ¢cok azimli bu konuda”.

Hem engelli (K4) hem de 6lmiis (K3) bebegi olan anneye gore bebekler eger
kendileri hakkinda karar verecek olsalardi, yasam destek iinitesinde yapilan

‘

tedavilerden 1stirap cekmektense 6lmeyi tercih edeceklerini ifade etmektedir: “... bir an
once iyileseyim ilk haftasinda soyle derdi yani ¢iinkii bebekler melek gibidir her seyi
bilirler derdi ya bir an énce éleyim ya da bu kadar kafami her yerimi igne batirmadan
yva yasayayum ya da 6leyim ilk haftasinda ben oyle diisiiniiyorum.”, “ S de derdi bu

sekilde yasamaktansa ya iyileseyim ya da éleyim o da istemezdi boyle olmasini.”

K 5 baba: “yasamak istiyorum derdi ¢iinkii her canli yasamak ister yani ne
olursa olsun yasamak igin miicadele eder her canli ne olursa olsun yani simdi hasta da
olsa ne yaparsa yapsin o hastaligi tedavi edip yasamak igin ugrasir hayatini
sonlandwrmak i¢in ugrasmaz ...miicadele eder onun igin ve yani ben gozlemledigim
kadariyla da miicadele etti.” K 5 anne: “saglikli beslenmek istiyorum diyor uzun
vasamak i¢in yani hi¢ 6lmemek igin ne yerim diye sorular soruyor bana ...uzun

)

vasamak ya da hi¢ olmemek igin ne yapabilirim hi¢ olmemek i¢in ne yapmam lazim.’

K6’nin annesi ¢ocugunun rasyonel bir karar alacagini diistinmektedir:
“...bebekler ne kadar rasyonel diisiiniirler ben fazla kestiremem ben sadece géyle

diistintiyorum ben bebek olsaydim gibisinden diistinebilivim herhalde ¢ok aci ¢ekmek

12 I3

istemezdi ve devam etmektedir:“... agik¢asi Tiirkiye'de tip agisindan sey
diigtinmiiyoruz organik diigtinmiiyoruz inorganik diisiiniiyoruz yani ¢ok mekanik
diistintiyoruz ilag ilag verin tedavi yapin makinesine baglayin falan yasatin bunu ondan
sonra tek ¢oziim hastanede goriiliiyor su anda o yiizden zannederim ki genel kani o
sekildedir bebeklere biraz daha israr edelim biraz daha tedavisine dikkat edelim

vaslilart ¢ok da zorlamayalim artik huzur icinde olsiin gibi bir sey ama anne baba
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agisindan tabii durum aci ¢eken bir ¢ocugu gormek c¢ok zor ¢ocugun act ¢ektigini
diigiinerek hem de sunu bilmek asil daha zor bu acilar: bir manada bosuna ¢ekiyor yani
buradan bir yere ¢ikis yok su an aci ¢ekiyor ve 1 ay 5 ay 10 ay daha act ¢ektikten sonra
artik yok olacak dediginiz zaman orada anne babay: zorlar yani bir karar vermeye
zorlar orada sey diyemez 5 ay daha yasasin boyle yasasin o ¢ok zor bir sey ¢ocugu o
sekilde gormek ben ¢ok aci ¢ektigini tabii bilmiyorum ¢ok fazla fark edemiyorumdur
ama ozellikle nefes alma deneyleri swrasindaki eziyetini hatirlyyorum ...olmuyorsa
olmuyordur béyle kalsin bari hep makineye bagh kalsin ama yeter ki o eziyeti cekmesin
diyerekten ... eger evde bebegimle son dakikalarini gegirmeyi biiyiik ihtimalle
diistintirdiim ama tabii simdi boyle konusuyorum o zaman ger¢ek anlamda nasil olur bir

’

umut der miydim doktorlar kesinlikle olmaz derler miydi onu bilemiyorum.’

Yeni dogan yasam destegi alan ve 6lmiis olan K7 bebegin annesine gore dlen
bebegi, olimiin giizel sey oldugunu, yaraticiyla bulusacagi i¢in sorun olmayacagini

I3

diisiinecegini ifade etmistir: “... o melek ya hocam melek yani o sen kendini onun yerine
koyarsan belki bir iimit diyorsun iste oliim ashinda giizel bir sey ama yine de kimse
istemiyor rabbiyle kavusmak giizel yani sonucta gidecegi yer buradan daha haywrh
yvasasa ne olacak yani hepimiz goriiyoruz da yine de ne bileyim insan iste seytan mi
dersin ne dersin bir iimit diyorsun gene denerdi herhalde sansini sonuna kadar diye

’

diistintiyorum.’

Engelli bebegi (K8) olan katilimci anne bebeginin gozlerinden baktiginda, onun
yasamay1 seven bir kisi oldugunu, iki eliyle yasama tutundugunu o nedenle karar verme

3

konusunda annesi gibi (kendisi) diisiinecegini ifade etmektedir: “... e ¢ok gercekten
kendinden emin bir bebek olduguna inaniyorum Allah tarafindan giiclii bir bebek pes
etmedi onun pes etmeyisi beni ayakta tuttu umudunu kesmedi yani o kadar c¢ok
enfeksiyon o kadar c¢ok entiibe kalbi durdu tekrar calisti beyin kanamasi gegirdi

’

bunlarin hi¢ birinin rastlanti oldugunu inanmiyorum ...’

K9’un anne ve babasina gore yasam konusunda bebek ile yash arasinda tercih

yapilacaksa bebegin tercih edilmesi gerekmektedir:

K 9 baba: “ama aile olarak bakildigi zaman az buguk hayalini kuruyor insan
biiyiitiirsiin soyle olur boyle olur gibilerinden dedigi gibi yasl bir insan zaman geldi

vakti gelmis diye diistiniiyorum”, *“...diigiintiyorsunuz yiiriiyecek konusacak okula
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gidecek ne bileyim o sekil diistintince farkl bir giizel seyler geliyor insanin aklina tabii

vaslilikmis act aynt act ama evlat acisi daha farkl tabii”.

K9’un annesi ve babasi yasamin sonlandirilmasi konusunda kendi bebeginin
digerlezi gibi (K3 ve K7) 6liim yoniinde karar verecegi diistincesindedir: “... herhalde o
cammin yanmasini her haliikarda razi gelmezdi hayatimi sonlandirin derdi kendisi o
sekil sey yapardir ¢cok cani yaniyordu ...inlemesi vardi sesi ¢ikmiyordu son zamanlarda
artik son zamanlart hi¢ sesi ¢itkmiyordu ...0yle bir sey olsa ¢ocuk derdi yani artik
camma kiyin derdi... ¢ok agri ¢ok act ¢ekti ¢iinkii kafasindan kollarindan ne bileyim

bacaklarindan... kasigindan bile kateter agmislardr”
Tablo 4-5 h. YASAM KALITESI

Bebegi yeni dogan yasam destek iinitesinde kaybeden K4’lin annesi ¢ocugunun
Olmeyip te yasasaydi hayatinin zor olacaginmi sdyle ifade etmektedir: “... kotii etkilerdi
eger olmemis olsaydi da yasasaydi ¢ok kotii etkilerdi”, ... c¢iinkii doktor diyordu bir
odant hastane yapacaksin bunu yani elektrik giderse bebek oliir diyordu hani oksijen

alamaz oliir diyordu... ", “...dediler gétiiriin eve bir oday1 soyle séyle yapin hayir dedim

ben gétiirmiiyorum eve dedim”.

K9’un babasi, yasanan kayip durumuyla ilgili olarak, evdeki diger kardesin daha
fazla etkilendigini, onun {ziilmesinin de kendilerinin {ziintlisiini daha fazla
derinlestirdigini ifade etmistir: “tabii epey etkilerdi hani 6ziirlii bir ¢ocuk olmus olsaydi
sonucta kardesiyle oynayamayacakti ne kadar da olsa hani belki de konusamayacakti
...beraber baktik zaten o yiizden unutamiyor ya zaten hala duruyor duruyor anne
kardesim hastaneden gelecek mi iyilesince falan hala onu sayiklyyor ...bir kere gittik
beraber mezarin basina kardesin burada yatacak bundan sonra hi¢ bir zaman
gelmeyecek dedim anne o burada korkar tek basina iiziiliir diye soyledi ondan sonra bir

’

daha ben ona soylemedim sadece giderken kizim amin yapip gelecegiz diyorum .’

K9’un anne durumdan oldukga etkilendiklerini firsatlar1 olsaydi cocuklarina ¢cok

seyler yazmak istediklerini ifade etmislerdir.

» <

K9 anne: “cok sey yazilirdr”, “... o ¢ocugun sadece yiiziine bakar bakar onun o
giizelligini seyrederdim baska hi¢ bir sey hani soyleyemiyorsunuz ne bileyim iyi deseniz
olmuyor kotii soz soyleseniz hani iiziicii bir sey soyleseniz olmuyor bilmiyorum ama

onlarin olmamasini ¢ok isterdim o ¢ocugumun ¢iinkii o kadar bagliyim ki eviatlarima
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hani hep duam oydu Rabbim bana evlatlarumin acisini hi¢ bir zaman icin gosterme diye

o kadar cok dua ederdim ki”.

Engelli bebeklerden K&8’in annesi yasadiklar1 zorluklar1 g6z Oniinde
bulundurarak, aslinda ¢ocuklarinin kendi karar1 olsaydi, bugiinleri gérecegime 6lseydim

«

tarzinda bir diisiinceye girebilecegini ifade etmektedir: “... dualarimda da onu diyorum
..kalict bir zeka geriligi iste atiyorum ¢ocugumun pisman olacagi bir sey olsaydi
yasamasini istemezdim tabii ki hani her giin yasadigina isyan eden bir bebek olacagini
diistinseydim ...”", “... ¢ok siikiir evet o zamanda da yoktu hani yasarsa su olur bu olur
degil bana sadece ameliyat siirecinde de soylediler iste ameliyat olursa iste iliostomi
agilacak barsagi disarida kalacak tedavisi uzun olacak iste sikintili siire¢ olacak diye
soylenildi ben olsun dedim ben sikinti degil benim igin ben iliostomisini her giin
degistiririm her giin siringayla ki yaptim da yani iiniversitedeyken ...mutlu olmadiktan

sonra ¢ocugun yani insanlar i¢in de bu mutlu olmadiktan sonra yagamanin bir anlami

var mi yok bence bog yasarsin”’.

K3 ve K4’iin annesi “6biirii daha orada yogun bakimda kaldi yani o da eve
gelir diye diisiindiin mii hayatinda ne tiir degisiklikler yaptin onu bekledin mi evde”

«

seklindeki soruya su yaniti vermistir: “...onu yok beklemedim yok beklemedim ¢iinkii
hi¢ kipirdamiyordu belliydi kafasi yara olmustu ben dedim su sekilde ara sira
diistindiim dedim ya eve gelirse ciinkii ¢ok hastalar da gordiim o sekilde boyle 6lii gibi
vatiyorlar bakiyorlar sadece benimki de oyle olursa ne yaparim artik o zaman da
herhalde yani Allah bir sekilde yardim eder herhalde ya diyorum boyle 6lii gibi yatacak

yemegini verecegim altini temizleyecegim bu kadar ara siwra diigiiniiyordum ara sira

ama pek bir timidim yoktu ondan.”

Caligmaya katilan ebeveynlere yasam sonu kararlarda yasin Onemli olup

olmadig1 soruldugunda asagidaki gibi yanitlar vermislerdir:

K1’in annesine gore bebekle ¢ocuklar ve yetiskinler arasinda fark vardir. Ciinkii
bebegin yasama dair henliz pek bir deneyimi yokken, ¢ocuklar ve yetigkinlerin bol

3

miktarda yasam deneyimleri vardir: “...bunu da yasayarak égrendim ben yani tabii ki
gecmis yasanmisliklarla hani arkaniza baktiginiz zaman bir 10 yas biiyiik bir siire 20
vas ondan daha biiyiik bir siire yasanmisliklar var e 3 giinliik daha sey ha ben 80 tabii
ki kiiciik yasta olunca gergekten daha az olur ¢iinkii yasanmishgin az yani ama 80

vasindaki teyzem olecek yani hastanede herkes bekliyor ve soyle bekliyorlar artik yasl e
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oliim oldugu gercegini biliyoruz ya yasl artik gidebilir yasam kalitesi diisiik (vurgu var)
...genglerde kiiciikte bunu kabul etmek ¢ok zor tabii ki bebekte herhalde daha kolay
atlatthr diye diigiintiyorum yani bir yasanmishgin yok ama orda da gene degisik bir
seye girersin ya iste benim de oglum yasasaydi iste bak 10 yasindaydr 20 yasindaydi
onu yas giiniiyle beraber herhalde bence gider bu duygu.”

K 2 baba: “annemle su anda Byi mukayese ettigim zaman aralarinda ¢ok
benzerlikler goriiyorum duygusal olarak duygu ve diisiince olarak biraz korkular: biraz
tedirginlikleri bencillikleri de var bencilliklerini falan mukayese ettigim zaman annemin

de beyin felci beyin kanamasi gegirdi annem hemen hemen ayni bolgede”

K 2 anne: “O da hayati inanilmaz seven yagamayi ¢cok seven boyle erkek gibi bir
kadindi yani ¢ok otoriter despot boyle acayip bir kadindi yani ama su anda diistiigii
duruma bakiyorsunuz biz ¢ok kere bunu aramizda konustuk oliim hakikaten bazen
kurtulus yani mesela anne igin e dyle yani ¢iinkii ¢cok muhtag¢ su anda hepimize o kadar
muhta¢ ki ama yapacak hi¢ bir sey yok hepimiz elimizden ne gelirse yapiyoruz ama
velakin bir yere kadar bir sey yapabiliyorsunuz sonrasinda siz hi¢ miidahale

edemiyorsunuz yani”

Cocuk ya da yetigkin olma konusunun bebeklerden farkli olsa da yasam
hakkinin her zaman var oldugunu, geng ya da yetiskin olmanin bir sey degistirmedigini
Oliince yine bircok sey kaybedildigini ifade eden ebeveynlerden K5’in babasi sdyle
demektedir: “hi¢ biri kolay olmaz bence fark yok bence ¢iinkii hepsi yasayan simdi oliim
dedigin zaman olmekle bir sey sonlanmiyor yani nasil anlatayim simdi zaman duruyor
yani zaman durmasa 10 yasinda olsun mesela zaman duruyor 100 yasinda olsa olmese
zaman durmayacak 2 giin sonra devam edecek mesela 50 yasinda olse 100 sene
vasayanlarin arasinda 6lmiis olacak yine geng¢ olmiis olacak yani zaman duruyor onlar

icin ...hi¢ birini ayirt edemiyorum yasami kiyaslayamiyorum yani .”

K 3-4 Aymi anneye gore bir tercih yapilacaksa bebekten yana yapilmalidir,
yaghlar dogrudan elenmelidir: “yasli icin daha kolay veririm....clinkii yashdir hani
vasamis yasayacagi kadar ¢cekmis cekecegi kadar bence yaslilar daha fazla ¢cekmiglerdir

’

o yiizden hayatlarindan bikmislardir 6lmek isterler.’
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K6’nin annesi, saglik¢ilarin bebekler ile yaslilar1 bir gordiiklerini, sanki iki
gruptakileri de kolaylikla gozden ¢ikarilabilir kisilermis gibi yaklastiklarini

‘

distinmektedir: “...doktorlar belki bebeklere giivenebilirler hani mekanizmanin daha
veni olmasit veya iste bir de sunu deneyelim falan gibi sanki bana oyle geliyor ki
doktorlar bir bebege daha fazla sans vermek isterler gibi geliyor ...yaslhlar daha ¢abuk
gozden ¢ikarilabiliyorlar diye diisiiniiyorum zaten yasl zaten yaglh alin bunu goétiiriin
eve iste falan gibi bir sey yaklagsim bebeklerde sanki biraz daha iizerinde israr edilebilir

gibi geliyor bana™”

K7’nin annesi, bebek ile ¢cocuk ya da yetiskinin 6liimii tercih edilecekse, bebegin
Olmesinin daha iyi olacag1 goriisiindedir: “... ne kadar erken olmasi daha iyi hocam
bebek kaybettigin zaman daha sanslisin bence orada 15 yasindakinin annesiyle tanigtim
15 senedir yogun bakim kapisindaydi ¢aresizlik 15 sene hi¢ bir sey yapamamak ¢ok kotii
bir sey yani ¢ocuk icin de ¢ok kotii ailenin yaninda olursun bir sekilde hani sefkatin
elindesin hi¢ bir sey yapamasan da sefkatin elindesin ama orada oyle degil yani belli
bir pozisyona koyuyorlar seni belli ilaglar veriyorlar yani tek basina olmak zordur yani

’

orada bebek olarak bir seylerden habersiz olmak daha iyi.’

K8’in annesi bebek ya da yetiskin ve ya g¢ocuk arasinda karar verilmesi
gerektiginde bebegin tercih edilmesinin yerinde olacagini, ¢linkii onun heniiz yetigkinler
gibi hayat1 deneyimleyemedigini o nedenle kendisine sans verilmesi gerektigini ifade

“«“

etmistir: “... ashinda hepsinin yasamasi lazim ama bebegin tabii daha yasamasi lazim
¢linkii daha tomurcuk olmamig ¢icek olmamis agmamus kiigiiciik bir dal daha fidan bile
olmamig yani bebek daha onemli boyle bir iigiinii siraya koysalar ben bebegi tercih
ederdim yash insanlara karsi tabii merhametliyimdir seyimdir ama belli bir yasa
geldikten sonra hayatin seylerini gérmiis ama bebek daha hi¢ bir sey gérmedi”, *

cocuk da tabii (i¢ ¢ekiyor) ¢ocuk da belirli seyleri gérmiis ama o da yolunun yarisinda
kalmis o da gitmek zorunda oyle bir oncelik verilse tabii ¢ocugun da ¢ocuga da
kiyamazdim herhalde ¢ocuga da kiyamazdim ¢iinkii o da daha yeni siirece baglamis
yvolun hani daha ¢ok basinda yaslh insana da kyyamazdim ama en azindan hani belirli

bir yasa gelmis bir takim seyleri gormiis yaslyr elerdim herhalde.”

K 9 anne: “.. yash en azindan gormiis gegirmis biitiin hayatin tadint almistir
vakti geldiyse onu o kadar ¢ok sey yapmiyorum hani bizim de var belli zaman da ama

onu kimse bilemez ama evlat olunca hele kiiciik cocuk olunca o bambaska 0 daha da
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incitici bunu hele kendimde de yasaymnca ¢ok iyi anliyorum hani evliadin ¢ocuk da olsa
bebek de olsa 1 giinliik de yasamis olsa ¢ok aci yani eviat kiiciik ¢cocuk daha act geliyor
bana biiyiik yaslya bakaraktan.”

Tablo 4-6: BENZER DURUMDAKiI EBEVEYNLERE ONERILER
KONUSUNDAKI BULGULAR

Arastirmaya katilan ebeveynlere, kendileriyle benzer durumda olan, bebekleri
yenidogan yasam destegi alan ebeveynlere doniik onerilerini almak iizere on dokuzuncu
soru yoneltilmistir. Ebeveyn goriislerinden yararlanilarak belirlenen kategorilerle
iliskilendirilecek bigimde ikincil kodlar olusturulmustur. ikincil kodlar benzer
ozellikleri baglaminda bir araya getirilerek birinci kodlar olusturulmustur: “Sabirli
olsunlar”, “tedbirli olsunlar”, “islerinin pesini birakmasinlar”, “baskalarinin fikirlerini
sorsunlar / Ogrensinler”, “en iyi saglik kurulusuna gitmeye caligsinlar”, “caba
gostermekten vazgecmesinler”, “saglik personeline giivensinler, gilivendiklerini
hissettirsinler” ve pozitif diistinsiinler” (Tablo 4-6).

Tablo 4-6: Benzer durumdaki ebeveynlere yonelik éneriler konusunda olusturulan
kodlarin sikhik durumu

Ikincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler
Sagliklilar

e Sabirli olsunlar K5 (11), K1 (10), K6 (12)

e Tedbirli olsunlar

e Islerinin pesini birakmasinlar Engelliler

e Bagkalarinin fikirlerini sorsunlar / 6grensinler K2 (10), K8(9)

e En iyi saglik kurulusuna gitmeye ¢aligsinlar
Olenler

K7(8), K9(12)

e (aba gostermekten vazgegmesinler

e Saglik personeline giivensinler, glivendiklerini
hissettirsinler

e Pozitif diislinsiinler Engelli + Olmiis olan
K3 (14), K4 (11)




149

Tablo 4-6 a. POZITIF DUSUNMEK

Yeni dogan yasam destegi goriip yasayan bebeklerden K1’in annesi temel olarak
ebeveynlere olumlu diisiinmeyi ve yaraticiyr diisiinerek ayakta kalmayir 6nermektedir:
“...sonucun ne olacagini bilemiyorsun ama soyle séyleyeyim ben hastanedeyken
annemin bir arkadasi beni aramisti canmim ne yapryorsun oo hi¢ diisiinme her sey ¢ok
giizel olacak ¢ok giizel olacak pozitif diigiin rabbim biliyor sen merak etme sen hi¢ bir
seyi bilmezsin karar veremezsin ama o senin i¢in giizel diistiniiyor ...pozitif diisiinmekte
fayda var gene de ¢iinkii umutsuzluga diistiriip o enerjiyi ¢cocuga da yiiklemenin ben bu
enerjiye inaniyorum hi¢ kimseye bir faydast yok yani onu zamani gelince yasamak her
seye o zaman karar vermek ya ha bittiyse de o zaman nasil yasayacagim bunun

tistesinden nasil bas edebilirimi diisiinmek gerekiyor yani nefes aldig siirece.”
Tablo 4-6 b. DOKTORA GUVEN

Saglikli bebeklerden K5’in babast da ebeveynlerin saglik personeline
giivenmelerini ve bu giivenlerini onlara hissettirmelerinin 6nemli oldugunu dile

13

getirmektedir: ...ailelere soyleyecegim bir kere ilk once Tiirk hekimlerine
glivenmelerini istiyorum ondan sonra metanetli olacaklar giiclii olacaklar bebeklerinin
yaninda  duracaklar soylenenleri yapacaklar kesin itaat demiyorum da yani

’

giivenecekler giivendiklerini de hissettirecekler...’
Tablo 4-6 ¢. BILIME SAYGI

K1 bebegin annesinden farkli olarak K5’in anne ve babasi kararlarinin arka

planinda dinin ve inanglarin ¢ok ta etkili olmadigin ifade etmislerdir:

K 5 baba: “.. tabii muhakkak ya simdi din benim icin de ikinci planda”, 1.
planda hekimin verdigi karar yani”, “... ya simdi zaten bu makine oradaki yasam
destek iinitesi bir teknolojik iirtin simdi buradan bakiyorsun 50 sene once oyle bir destek
tinitesi ...yoktu yani Tiirkiye'de boyle bir sey o zaman adam gitti mi tamam oldii
kardesim Allah rahmet eylesin simdi 6yle bir sey var yasam destek iinitesini getiriyor
benim anladigim kadariyla yani bu stiregte bir seyi canlandirabilir miyiz yeniden bunu
baglayalim iste 1 giin 10 giin 5 giin belli tahliller tetkikler yapiyorlar bakiyorlar
hastadan cevap yok yani cevabir alamayacak destek iinitesiyle gidiyor zaten bunu simdi
adam kendi hekim kendi kafasina gére ya ¢cek bunun figini veya bunun fisini tak demiyor

ki yani dinin neresine koyacaksin bunu benim ilk once bakacagim sey hekimin orada
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hekimlerin verdigi karar yani ben hekimlerle onu konusurum mesela beni de ikna

ettikten sonra dini konu ikinci plandadir”

K5 anne: “... cocugum icin ne gerekiyor ilk once onu diigiiniiriim ne diyorlar
ne soyliiyorlar hani doktorum ne oneriyor ilk once ben onu seye alirim dini seyi

’

diisiinmezdim yani’
Tablo 4-6 d. EN iYi SAGLIK KURULUSUNA GIiTSIiNLER

K6’nin annesi de en islevsel Onerilerden birini getirmektedir. Ona gore
ebeveynler cocuklart icin ulasabilecekleri en iyi saglik kurulusunu arastirip oraya

I3

yonelmeyi onermektedir: “... sovle bir sey 1. si ulagabilecekleri en iyi saglik kurumuna
ulasmalari gerek arti eger bizimki gibi gebeligi sirasinda baslamigsa mutlak surette
veni dogan yogun bakimi olan bir hastanede bu isi yapmalari gerekiyor dogumu
sonrasinda bu yeri aramak vesaire bunlar ¢ok problem olan seyler arti gebelik
sirasinda dikkatli olunmasi lazim yani ¢ogu insan bana sunu soyledi ya 5. ay ¢ok erken
bir sey bunu 6grenmek icin keske hi¢c ogrenmese miydim mesela dogduktan sonra mi
ortaya ¢iksaydi bir kisim insan da oyle yapiyorlar oyle bir aile gelmisti mesela ¢ocuk
dogmus giizel eve gotiirecek morarmaya baslamis gelmis ameliyat edin boyle bir siireg
ben bunu tercih etmezdim ... imkanlar: varsa eger arastirmalarini tavsiye ederdim
stirecin nasil olacagr konusunda yani bunu sadece doktorlara birakmamak hususunda
soyle tabii ki t1bbi kararlar: doktorlara birakiyoruz ama size bilgi akisini doktorlarin
vapmasi gerekmiyor bir kisim geyleri siz kendiniz de ogrenebilirsiniz bazi riskleri
kendiniz de o6grenebilirsiniz size doktor gelip trakeostomi yapilacak dediginde bu
trakeostominin nelere sebebiyet verebilecegini bilmeniz gerekiyor ¢iinkii size bir
agiklama yapmazlar eger inter aksiyon yoksa yani anladiginizi géstermezseniz ondan
sonra diyaloga katilmazsaniz sadece pasif bir sekilde dinliyorsaniz gelip kendi kendine
alvyor diyorlar ve gidiyorlar ¢ocuk i¢cin yanimdaki ailede ben ¢ok gozlemledim ikimize

1

¢ok farkli muamele vardi ...ne kadar talep ederseniz o kadar geliyor bilgi iste.’

K6’nin annesi inancin giiclii olmasiin yaninda ¢aba gdstermenin gerekliligine

6«

doniik su goriisleri de sozlerine eklemistir: “... ¢cok zor ben séyle diisiinmiistiim hatta bu
gebeligim sirasinda bu ortaya c¢ikinca hipoplastik kalp falan iste bu ameliyatlara
bakiyorum o 3li ameliyatlar birincisinin iste riski %70 ikincisi %50 oluyor falan gibi
biraz daha diistiyor boyle riskli ameliyatlar bunlar seyi bile diistindiim kalkip gidip

Amerika’ya veya Avrupa’da ¢oziim mii arasam ben bu ¢ocuga dogduktan sonra daha
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stk bu ameliyatin yapildigi yerlere gidip basar: oraninin yiiksek oldugu yerlere gidip mi
vaptirsam diye de diisiindiim o yiizden eger kalp nakli gerekseydi kalp pesine diiserdim
vani Tiirkiye’den ya da yurt disindan fark etmez hani elimizdeki tiim birikim vesaire her
seyi bunun i¢in kullanacaktik onu diistinmiistiim yapardim bebegim vefat etseydi ne
vapardim kalbini bagislar miydim eskiden buna ¢ok sey yapardim mesafeli dururdum
genelde ama bunca yasadiklarimdan sonra bunu sey gormiiyorum o kadar da uzak bir
ihtimal olarak gormiiyorum yani o ¢ocuklarin ailelerinin ¢ektigi ve o baska bir ¢oziimii
yvok yani ya o kalp olacak ya o bebek olmayacak seklinde bir nokta organ nakline biraz

daha farkh yaklasiyorum artik agik¢asi..”

K 3-4 “... yani bunun sayesinde gii¢lii oldum ya nasil ki bilmiyorum ¢ekiyorsan
ben ¢ok ¢ok seyler bunun sayesinde evde kala kala internette var ya ne diyorsan aklina
gelen her seyi ben okuyorum arastirryorum bu hastaligiyla ilgili béyle ¢ocuklarla ilgili
cok seyler okuyorum hani ne bileyim kendime gore bir sekilde ¢oziimler bulmaya

calistyorum”,
Tablo 4-6 e. BASKALARININ FiKIRLERINIi SORSUNLAR

K6’nin annesi aym1 zamanda bu konuda deneyim sahibi olan ebeveynlerin
bulunarak onlarla konusulmasi, deneyimleri konusunda, hangi yollar1 takip ettikleri

“«

konusunda bilgi sahibi olunmasini da 6nermektedir: “... iletisim ya da karar paylasimi
eger siz de orada yer alabilirseniz daha bebeginiz igin iyi bir seyler olabilir diye
diigtiniiyorum bu ¢ok onemli bir de iste ondan ¢ok yarar gordiim ben yurt disindaki
sitelerde var yani Ingilizce sitelerde var Tiirkiye'de pek bir sey bulamazsiniz aymi seyi
yvasamig insanlarin tecriibeleri neydi nasil oldu nasil bir oykiisii var nasil devam etti
bebegini kaybettigi zaman da bu béyle ailenin yaptig1 oradaki paylasim ondan sonra
neyle karsilagsacaginizi size biraz daha anlatiyor ...bence bu siiregte en ama en biiyiik
stkinti belirsizliktir yani bana deselerdi ki bu bebek dogacak 90 giin sonra ¢ikacak
hastaneden hi¢ sorun degil giderim gelirim 90 giinii tamamlarim ama oradaki o
belirsizlik her giin gelir hemsire oraya ben de yamindayim devir teslim yapacaklar
postop 56. giinde iste soyle soyle boyle boyle ses yavas¢a algcalir hani su manada
vapacak bir sey yok devam ediyor bu boyle gibilerinden ben de yanindayim diye ¢ok da
fazla sey yapamuyorlar 56.giin 57.giin 58. giin falan felan béyle devam edip giden bir

belirsizlik siireci ¢ok yipratici onun igin en azindan bu yararlanmak i¢in kendiniz gidip

bir tecriibelerden yararlanmak bir makale bir sey okumak bunlar bana ¢ok yardimci
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oldular bunlar1 tavsiye ederdim aymi durumdaki insanlar: da tabii konusmak giizel
oluyor ama bu ornekler ¢ok az ...Tiirkiye’de yani yiiz yiize demek istiyorum yoksa iste
sanal ortamda da herhangi bir hareketlilik yok yani yok iste facebookta bir grup varmig
sadece su yazryor bugiin kalp randevumuz var dua edin bugiin ameliyata girdi dua edin
bu yani kimse kimseyle konusmuyor goriismiiyor ya da farkinda bile  degiller
cocuklarimin basina ne geliyor ne gidiyor vaka ne kadar benzer ne kadar ayri ondan
sonra benim orada karsilastigim aileler de oyleydiler biz beklerdik koridorda ¢ocuklar
hep gidip geldiler gidip geldiler bir tek bizimki orada kaldigi igcin oranmin seyi oldum
biraz demirbast oldum ondan sonra konusuyordum bebegin nesi varmis bilmiyor o
kadar ¢ocuk kalp ameliyati olmus iceride yatiyor merak bile etmemis sanki git bir
sorustur arastir onu bile yapmamis o yiizden bilgilenmek ¢ok onemli onu tavsiye
ederdim herkese.” “Otorite agisindan mesela biiyiik ihtimalle mesela sey yapardim
arastirtrdim giivendigim 1 2 yerden ama dedigim gibi sey yapardim biiyiik ihtimalle
kendi kararimi alirdim yani benim genellikle yaklasimim sey olur kaynaklar: arastir
bilgiyi derle karari ver seklinde yani karari birisine verdirmek iste su caiz midir gibi
kararla hareket etmek degil o ne demis o ne demis séyleyken soyle o zaman béyle

yapabilirim gibi bir yere gidebilirdim biiyiik ihtimalle hayatta da 6yle yapiyorum yani”

Saglikli bebek (K1) annelerinden birisi durumu aile biiytikleriyle paylasmanin
ayri, onlardan destek almanin ve onlara danismanin ise ayri1 bir konu oldugunu ifade

I

etmistir: “... tabii ki paylasirdim gene de ne kadar ben karar vermesem de istemesem de
sonucu illaki paylasirdim ama eee sonugta zaten oyle bir ailede yetigtim ben yani
onlarin da benimle hem fikir olacagini yani sonucuna ne olursa olsun katlanp kucak
a¢manin dogru olacagini diisiiniirdiim herhalde onlar da 6yle diisiiniirdii yani ¢evremde
bana aksi diisiindiiren bir sey olabilir miydi inamin bilmiyorum ya olmazdr herhalde
olmazd: diye diisiiniiyorum.”, “... iste yasamadan herhalde bunlara karar vermek
sanirim ¢ok zor o ne olurdu gene ben bunu biiyiik bir samimiyetimle séyliiyorum zaman
belki tabii ki boyle diigiinebilirdim ama ¢ogu zaman da herhalde Allahin verdigi diye

’

bagrima basip herhalde otururdum.’

K6’nin annesi ise K1’in annesinden bir miktar farkli diistinmektedir, onlara

“«

danmisacagimi ifade etmistir: . boyle bir karart vermek icin mi elbette elbette
gortigtirdiim konusurdum ¢iinkii o anda bu karart alabilmek i¢in yani ne kadar rasyonel

olursaniz olun birilerinden de yardima ihtiyaciniz olur duygusal anlamda en azindan bu
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karart alabilmek icin yani belki akliniz buna evet der ama acaba dersiniz o soyle mi
olur boyle mi olur o noktada biiyiik ihtimalle baskalarindan da istersiniz.”, “... esimle
biz ¢ogunlukla kafa yapist olarak aynmiyizdir yani oturup konustuk daha sonra biiyiik
ihtimalle o da benimle ayni seyi soylerdi zaten kendisi de doktor oldugu icin bu siire¢
icerisinde bunu da yasadi a¢ik¢ast hani bebegi kaybedersek ne oluru da diigiindiik biz
hastane sirasinda da dogmadan once de o noktada da baktigimda da mesela o biraz
daha doktor gibiydi biraz daha hekim gibiydi ne yapalim hani boyle olacak demek ya da

iste ne yapalim bu durum iyiye gitmiyor gibi bana soyledigi zamanlar olmugstur .”

Engelli bebek sahibi (K8) annenin benzer durumdaki ebeveynlere ilk Onerisi
duygusal olmay1 bir kenara birakip, tedavi konusundaki tedbirli davranmak ve bu
konuda daha 6nce deneyim sahibi olmus ailelerle gériismeyi 6nermektedir: “... bir kere
ben ¢ok hatamiz oldu ¢ok hatamiz oldu arastirmadik bir kere bu siiregte duygusal
olmayacaksin bizim en biiyiik hatamiz ¢cok duygusal olduk ...arastirip fikir almadik hani
baska doktorlara baskalarina danigmadik hani bu gibi durumlarda ne yapilir bu siireg
nasil kisaya en kisa nasil kisaltilabilip de ¢cocuk hemen nasil hayata dondiiriilebilir veya
saghgina nasil kavusturulabilir diye bu arastirmaya gitmedik biz ne yaptik bekledik
doktordan bekledik doktorun agzina baktik ...daha tecriibeli bir doktor ne soyleyebilir
bize ne yapabilir nasi/ yol gosterebilir diye danismadik ben bunu arkadaglara da

’

soyliiyorum baska bir doktordan fikir al ...herkese arastirin sorun.’
Tablo 4-6 f. SABIRLI OLSUNLAR

Engelli bebek K2’nin annesi ve babasi benzer durumdaki ebeveynlere sabirli

olmay1 onermektedir:

’

K 2 baba: “sabur yani sabwr ve ¢caba. .

K 2 anne: “... sabir ve ¢elik gibi sinirleri olacak ¢ok uzun bir yol bekliyor onlari
o kadar uzun ki sonundaki 15181 gorebilirlerse ne mutlu bilmiyorum ama ¢ok ¢ok
ozveride bulunmalart gerekiyor ben su anda 45 yasindayim ama kendimi 75 falan gibi
hissediyorum hem ruhen hem fiziken ¢ok yorgunum ben uzun yillar anti depresan

tedavisi gordiim ...

Engelli (K3) ve olmiis (K4) bebek sahibi olan annenin benzer durumdaki
ebeveynlere Onerileri iki konuya isaret etmektedir: Sinirli olmaym ve sabirlt olun: “...

benim yasadigim seyleri soylerim ama hani derim sinirlenmeyin ¢iinkii sinirlenseniz de
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bosuna yapacaginiz bir sey yok nasil saglam bir ¢ocugun oldugunda seviniyorsan
bakiyorsan buna da bakmak zorundasin hasta diye tamam ilgilisin Sinirlenirsin
kendinden bikarsin ama ona zarar vermemeye ¢alisirsin.”, “... yani derim sabwrli olun
siz buna bakiyorsunuz bu melektir yani sonugta o bilerek kendini boyle yerlere atmiyor
bilerek size eziyet etmiyor sen nasil buna bakiyorsan bu diinyada bazi seylerden bir¢ok
seyden hatta mahrum kalyyorsun anne olarak bir ¢ok seyden hayattan da mahrum
kaliyorsun ama kalkip sinirlenip de bu ¢ocuga kétii davranma ¢iinkii obiir diinyada

>

burada mahrum kaldigin seylerin fazlasini seninle o birlikte....’

Bebegi (K9) olmiis olan anne ve babanin diger ebeveynlere oOnerileri sabir

konusuna yogunlagsmaktadir:

K 9 anne: “Allah sabiwr versin hi¢chbir sey diyemem ki diyecek bir sey bulamam

clinkii”’, “Rabbim sabir versin hepsine”.

K 9 baba: “... cok sabiwr ister ciinkii esim ¢ok ¢ok sahit oldu bir de benim bir is
arkadasim vardr ¢ocugu da gergi 2 yasinda filan ama bizimki gibi degil sadece o
metabolik bozuklugu var sadece normal yemekler yiyemiyor kendi ozel makarnasini
kendi o6zel mamalarint yiyor ama onlar da kiilfetli parayla alabiliyormug devlet
karsitlamiyormus onlart gercekten adam insaatlarda ¢alistyor sey yapiyor ama Rabbim
sabir versin onlarda da aym bir daha ¢ocuk yapmak isteseler ayni olma olasiligi var

)

diye herkesin bir korkusu var.’
Tablo 4-7: YIRMI BESINCI SORUYA YONELIK BULGULAR

Arastirmanin son sorusu katilimci ebeveynlerin buraya kadar anlatmadiklar1 ama
sonradan akillarina gelen konulara doniiktiir. Son soruya tiim katilimcilar yanit
vermemislerdir. Yanit veren ebeveynlerin goriisleri incelendiginde genel olarak onceki
sorularda verilen yanitlart tekrar ettikleri, zaman zaman yeni fikirler ortaya attiklari
gozlenmistir. Ebeveynlerin bu konudaki goriislerinden yararlanilarak birincil kodlar

olusturulmus ve Tablo 4-7’de verilmistir:
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Tablo 4-7: Katithmcilarin yirmi besinci soruya iliskin olusturduklar: kodlar

Birincil Kodlar Goriis Bildiren Ebeveynler
e Empati

e Sevgi

¢ Umut Sagliklilar

* Sabir K5 (7), K1 (6), K6 (3)
e Metanet

e Dayaniklilik Engelliler

e Beklentisizlik K2 (-), K8(3)

e Hatiralarin kayit altina alinmasi

e Duygularin bastirilmasi Olenler

¢ Yasama istegi K7(2), K9(-)

e (aba gosterme

e Miicadele etme Engelli + Olmﬁs olan

e Gilinah K3 (2), K4 (2)
e Kader

e Kaybetme korkusu

Tablo 4-7 incelendiginde arastirmaya katilan ebeveynlerin yirmi besinci soruya
yanit verirken goriismede konusulan konulari genel olarak tekrar etmekle birlikte
empati, sevgi, umut, sabir, metanet, dayaniklilik, beklentisizlik, hatiralarin kayit altina
alinmasi, duygularin bastirtlmasi, yasama istegi, caba gésterme, miicadele etme, giinah,

kader ve kaybetme korkusu kavramlarina yogunlastiklari sdylenebilir.

Anne (K1): “bence kim ne yapmak isterse yapsin eee once biz kimiz neyiz
diinyada neye variz birazcik igin ruhsal tarafini psikoloji tarafini tipta bilmiyorum yani
siz tabii her boliime belki giriyorsunuz ¢ikiyorsunuz ama her psikolog kendine de
faydali olmuyordur hani iste kelin ilaci olsa kendi basina ¢are bulur falan gibi ya da ne
bileyim terzi kendi sokiigiinii dikemez gibi tabii ki var ama bazi enteresan durumlarda
iste bu hasta yakini psikolojisi ¢ok farkli oluyor empati kurmayt yani karsindaki insani
nasil yonlendirebilirim nasil rahatlatabilirim ona nasil deger verdigimi hissettirebilirim
yvani herkesin yasam icerisinde degerli oldugunu bir yaradanin oldugunu herkese bence

bir deger vermek gerekiyor yasadigimiz her seye yani bu ne bileyim iste pazarda
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mandalina satan bir adam da olabilir ¢opiiniizii alan biri de olabilir bir bakan da
olabilir kim olursa olsun yani onun diisiince yasam tarzi din dil wrk aywrt etmeden dnce
insan olarak bakip deger vermemiz gerekiyor sevmek gerekiyor ya sevgi sevgi diyelim

6

mi hayatin en giizel unsuru yani olmasi gereken insan hayatinda.”, “... evet evet yani
isiniz ¢ok zor ¢iinkii ne umut verebilirsiniz ne de umudunu yitirmesine sebep olursunuz
iki arada bir derede o noktada gitmek hakikaten karsinizdaki kigilerin ruh haline gére
de degisiyor kimi diyor ki amaan bebek yani bilmiyorum karsilastiniz m1 hi¢ oyle ben
orda yogun bakimda eee hani belki benim bebegim ¢ok daha kétii oldugu igin ben
oradaydim ama digerleri iyiyken de ben oradaydim bunu kabul edip ee evlerine giden
insanlart ben biliyorum yani geceleri orada kalmayan rahat olan degisiyor yani kigiye
gore seye gore yani yasanmisliklara gére ¢ok farkl ama isiniz gercekten ¢ok zor yani

iyi ki varsimiz.”

Anne (K1): “... ilk eve geliste e’yi yikadik annem kafasini da yikayalim dedi ben
hayir dedim nefes alamayacak korkusu vardi”, “... aglamaktan fitik oldu 2.5 aylikken
fittk ameliyati oldu ameliyata giderken serce parmagimi tutmus cin gibi bakiyor narkoz
alacak diye c¢cok korktum ya wuyanmazsa birisi gelecek ameliyathaneden iizgiiniiz

o

kaybettik diyecekler!”, “... oradaki cami neyle kiracagim diye diigiindiim yasamla oliim

arasi her gey olabilir...”

Baba (K5): “... valla siire¢ biz sansliyiz herhalde ben gittigimde hastaneye boyle
bir ar1 kovani gibi bir seydi yani sirkiilasyon ¢ok bakiyorsun béyle bir acayip ¢ok
sirkiilasyon vardi ama iste gittigimiz kadin dogum uzmani onerdigi icin gittik yani
sonradan stire¢ mesela dogum gerceklestikten sonra mesela diger hastaneye gotiirdiiler
ben mesela baktim saglik ocagi gibi kiigticiik 2 katli 3 katli bir yer benim tuhafima gitti

’

ondan sonra girdim igeri iste boyle bir de ne bileyim’

Anne (K5): “... bir de sdoyle bir sey vardr onceden mesela biiyiik hastane daha
iyi hastane daha bir sey gelecekmiy gibi bir sey vardi ama bende sey etti yani en onemli
sey bence doktorlar hastanenin biiyiik olmas: kii¢iik olmast ab dan sonra o bende bitti
yani ne bileyim boyle biiyiik hastane daha iyi bir netice alacakmuis gibi ab dogduktan bu
olaylari yasadiktan sonra en onemli seyin doktorlar oldugunu onu ogrendim o ¢ok

’

onemli bir de en biiyiik destegi doktordan aldim.’

Anne (K6): “... yani ¢ok zor bir stire¢ simdi siz bunlart sorduk¢a benim aklima

geliyor bunlar yani onlart o kadar gommiisiim ki iistiinden zaten 2 sene ge¢ti ama
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neredeyse unutmusum gibi sanki en basta takinti yapmis gibi bir seydim boyle sey
vapardim hatirlardim sik sik nereden geldik biz bak neler gegirdik aslinda bunlar
gomiilti hatiralar ama her an uyanmaya hazir iizeri sadece tiille ortiilmiis gibi
alevileniyorlar simdi size anlatirken ben bir siirti ayrintiyr yeniden hatirladim yoktular

yani onlar oyle...”

Anne (K8): “... baska soylemek istedigim bir sey iste ge¢ kalinmighk siirecim
ge¢ kalinmislik ¢cok ge¢ kaldim hani sonu giizel oldu ¢ocuk da miicadele etti ama ¢ocuk
iradeli bir bebek olmasaydi zaten simdiye kaybetmistim ben ¢ocugu bu kadar
zannetmiyorum ben normal bir bebegin 9 aylik bir bebek bile olsa bu kadar ameliyattan
sonra bu kadar acliktan sonra bu kadar enfeksiyondan sonra yasayacagina ben ¢ok
inanmiyordum agik¢ast yani bosuna zaman gegirdigimi diisiiniiyorum izmir’e kegke
daha énce gitseydim.”, “... miicadele yasama istegi yasama istegi”, “... onu sadece biz
hissedebiliriz ben ¢ocugun yasamak istedigini hissediyordum gerek ona dokundugumda
verdigi tepkilerde ¢ocuk yasamayr istiyor hani hayattan vazge¢mis bir bebek degildi
zaten hani onun yasamak istedigini biz biliyoruz ama sey olarak da ¢ok fazla seyini de
bilmiyorum agik¢asi belki de allah da oyle olmasini istedi ona gii¢ kuvvet veren oydu
clinkii biz géremiyoruz sadece hissederiz bagislayan o ama kendinden emin bir bebek
¢cok emindi kendinden yasama istegi olan bir bebek hala da oyle miicadeleci yani pes
etmiyor diigse yine kalkmaya c¢alistyor emeklerken falan tekrar kalkiyor hani kiistip
oturmuyor yerine tekrardan kalkiyor tekrar diisiiyor ingallah hayati boyunca hep boyle

’

olur hep boyle miicadele eder.’
Anne (K3-K4): “... bence kadin dogum doktorlar: daha ¢ok dikkat etmeli”.

Anne K7: “... ne diyeyim ki hocam kader diyoruz baska bir sey demiyoruz yani
tekrar kimseye yasatmasin boyle bir aci genetige de c¢ok fazla takilmiyorum
inanmiyorum benim oglumu gérdiiniiz kizim birazdan gelir onu da goriirsiiniiz genetik
olsa onlarda da oyle bir sey olur bu bir kader bu bir yazi rabbimden geldi Amenna
setagna diyorum benim hakkim da yok zaten ¢aresini aradim kafamdaki soru yok ki
sunu da yaptirsaydim eksiklikler var mi mutlaka ki var daha iyisi olabilir miydi elimden
gelenin en iyisini yapmaya c¢alistm ben ona ragmen bu kadar uygun gordii bize
deselerdi ki Amerika’ya kalk getir hi¢ diigtinmezdim giderdim servetinin hi¢ bir sey

birakmayacaksin deseler gene yapardim yoktu ¢aresi..”, “... sonradan aradim ben seyi

verdim cigerindeki test icin verdigim parcayi hani bir sey sonug alabildiniz mi diye
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aradim ki sag olsunlar h beye zaten ulasamadik kendi ozel telefonundan bile ya
toplantida oluyor ya bir seyde oluyor ben testin pesine diistiim hani benden sonrakiler
ayni seyleri yasamasin  diye ama sag olsunlar geri donmediler dénmediler

diyebilirlerdi biz bundan su sonucu ¢ikardik..”
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5. TARTISMA

Tirkiye’de yenidogan bebeklerin yasam destegini sinirlandirma ya da geri
cekme konusunda ebeveynlerin kararlarin1 etkileyen faktorlerin  belirlenmesini
amaglayan calismamizda, Nvivo 12 programi kullanilarak yapilan nitel analizde elde
edilen temalar yenidogan etigi kapsaminda yer alan zengin ve giincel literatiir esliginde

tartisilmastir.

5.1. Tedavi Siireci Konusunda Olusturulan Temalar

Calismaya katilan ebeveynlerin tedavi siireci konusundaki goriislerinden
olusturulan kategorilerde hekimlerin yaklasimlar1 ve bosuna tedavi (futility) kavramlar
ortaya ¢ikmistir. Bu kategorilere isaret eden temalar ila¢ kullanma, profesyonellik,
malpraktis, deneme-yanilma, bosuna tedavi, bilgilendirme eksikligi, iyi doktor-kotii

doktor, agriy1 ve aciyi-istirabi dindirme seklinde yer almistir (Sekil ve Tablo 4-1).

Mc Haffie nin doktora tezi ¢ercevesinde Iskogya’da yaptigi calismada, bebegini
yenidogan yogun bakimda kaybeden 59 ebeveyne, yasam sonu kararlarla ilgili
diisiinceleri yliz yiize yapilan goriismelerle sorulmustur. Calismaya alinan 62 bebegin
tanilar1  bizim ¢aligmamizla benzerlik gostermektedir; prematiirelik, dogumsal
anomaliler ve asfiktik bebekler olarak gruplandirilmistir. Bu ¢alismada anneler 6nceki
gebeliklerinde diisiikk, kanama gibi sorunlar yasadiklar1 icin bu gebeliklerinde
bebeklerine kiyafet alamamislardi (151). Bizim ¢alismamizda da benzer bigimde K1’in
annesi bebegi taburcu olana kadar kiyafet alamadiklarint sdylemistir. Mc Haffie’nin
calismasinda gebeligin riskli oldugu konusunda doktorlar tarafindan ebeveynlere
yeterince bilgilendirilme yapilmadig: ifade edilmistir. Ebeveynlerin yardim arayigina
cevap verilmemesi ve ihmal edildiklerini diisindiikleri zamanlar olmustur (151). Bizim
calismamizdaki K 4’{in annesi gibi kadin dogum doktorlarinin kabaligindan s6z edenler
olmustur. Ayni ¢aligmada; annelerin bir kismi dogumdan sonra bebeklerinin yenidogan
yogun bakimda olduklarindan haberdar olmamislardir. Bizim ¢aligmamizda da K 1, K
3, K 8’in anneleri benzer siiregler yasamistir. Calismada prematiire dogum yapan
anneler boyle bir riskin varliginda detayli bilgilendirmeyle beraber yenidogan yogun
bakimin da gezdirilmesi gerektigini dnermislerdir. Sonu¢ olarak, dogum Oncesinde ve
dogum sirasinda anneler bilgi almak ve gelismelerden anlik haber sahibi olmak ve

pediatri ekibiyle daha erken tanismak istemektedirler (151). Bizim iilkemizde genel
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anlamda bdyle bir uygulama yaygin degildir. Aymi calismada ebeveynler igin
bebekleriyle ilgili olumsuzluklar c¢ogunlukla dogumdan sonra olusmustu. Bizim
calismamizda da dogumsal kalp anomali 6n tanist olan K 6 disindaki gebeliklerde
bebeklerle ilgili bir 6n tan1 yoktu. Bu nedenle ebeveynler bizde oldugu gibi umudunu
korumus ancak taniyla karsilasinca sok olmuslardir (151). McHaffie’nin ¢alismasinda,
ebeveynler doktorlardan bilgi alabilmek i¢in ¢ok beklediklerini sdylemislerdi. Bizim
calismamizda da K 7’nin annesi bilgi alabilmek i¢in doktora hi¢ ulasamadiklarini
belirtmisti. Ayn1 ¢alismada Ozellikle annelere kotii haber verildikten sonra destek
olunmamisti, ebeveynler doktorlar tarafindan  benzer ¢eligkili  ifadelerin
kullanilmamasini istediklerini belirtmislerdi. Bilgiyi dogru olarak ve tek bir kisiden
almak istiyorlardi. Bizim ¢alismamizda da 6rnegin K 8’in ebeveynlerine bebeginin
6ldiigii soylendikten sonra anne bayilmisti. Aslinda bebege canlandirma yapilmis, bebek
O0lmemisti. Bebegin oOlmedigini ertesi sabah baska bir doktordan Ogrenmislerdi.
Ebeveynler bebeklerinin bulunduklar1 ortamdan memnun degillerdi (151). Bizim
calismamizda da K 2’annesi 8 kisilik odada kaldiklarin1 ve her an bebek 6liimleriyle
karsilastiklarin1 sdylemisti. K 6 ve K 7°nin anneleri de yogun bakimda bebeklerinin

bulundugu kuvoziin uygun bir yerde olmadigini sdéylemislerdi.

McHaffie’'nin goriisme yaptigt 59 ebeveynin %17°si bebekleri icin tedaviye
devam etmeme kararini kendileri doktorlara teklif etmistir. Bunun disinda ¢cogunlukla
yenidogan uzmanlar1 ebeveynlerle bu karar1 paylasmistir. Ebeveynlerin %50’si ile
bebeklerinin yogun bakimda yatisinin ilk 3 ayinda, ¢ogunlukla ilk haftada (%37,63)
tedaviyi durdurma karar1 paylasilmistir. Ebeveynlerin %64°1 ile bu karar birden fazla
kez konusulmustur. Bir vakada doktorun agiklamalar1 anne ve baba tarafindan farkl
yorumlanmistir. Baba doktorun kendilerine ¢ocuklarini oldiirmeleri i¢in yardim
etmelerini istedigini sOylerken, anne bunun zamana bagl bir durum oldugu seklinde
anladigint belirtmistir. Anne, ¢ocugunun O6limii kacinilmaz oldugu onun Gliimiinii
istemedigi icin kendini su¢lu hissetmektedir. Her ikisi de doktorun kendileri icin
cocuklarini 6ldiirmenin endisesini ortaya ¢ikardigi konusunda higbir sey soramamislardi
(151). Aymi galismada ikiz prematiire bebeklerin annesi ; “ Kuvoziin kapagini
acamiyordum, enfeksiyon ve soguktan onlart korumak istiyordum. Halbuki birinin agwr
beyin kanamast vardi ve tedaviye devam edilmeyecekti. O zaman ben tiim olanlari inkar
ediyordum” diyerek inkardan s6z etmisti (151). Bizim calismamizda K 1 anne de

enfeksiyondan ¢ok cekindigini belirtmisti. Ebeveynlerin bebeklerinin yenidogan yogun
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bakimda bulunduklar1 donemde doktorlarin bebeklerinin tanisi ve prognozu konusunda
celiskili ifadeler vermesiydi. Bizim ¢alismamizda K 8 anne yogun bakim doktoruyla
cerrahtan farkl bilgiler aldigini sdylemisti. McHaffie’nin ¢alismasinda ebeveynler kimi
zaman yanlis umudun verildiginden de bahsetmislerdi . Bebeklerinin durumu hakkinda
dogru ve giivenilir bilginin verilmesi ebeveynler i¢in dnemli faktorlerden biriydi. Kimi
ebeveyn doktorlarin direk bilgi verdigini, bunun da onlari {izdiigiinii sdylemisti. Cogu
ebeveyn bebeklerinin tedavilerinin devaminin bosuna (futile) oldugunun anlatilmasiyla
daha kolay karar verdiklerini belirtmisti. Bir anne bebeginin beyin filmlerini gérdiikten

sonra tedavinin bosuna oldugunu anlamigti1 (151).

Fransa’da kritik hastaligt olan 5 c¢ocugun ebeveynleriyle yasam sonu
kararlartyla 1ilgili Carnevale ve arkadaglarinin yaptigi goriismeler gomiilii teori
yontemiyle analiz edilmis ve bu goriismelerden 5 ana tema saptanmistir: Daha fazla
bilgiye ihtiya¢ vardir, yasam sonu kararlarda doktorlar sorumlu olmalidir, ¢ocugun
istekleri goz Oniinde tutulmalidir, annelerde sugluluk duygusu hakimdir ve doktorlar
ebeveynlerle iyi iletisim kurabilmek i¢in egitim almalidirlar. Bu calismada dogumsal
kalp hastalig1 nedeniyle ameliyat olan cocugun annesi bilgi sahibi olmakla ilgili sunlar1
sOylemistir: “Ameliyatin ciddiyeti hakkinda hi¢ bilgilendirilmedik, doktorun agzindan
cimbizia laf aliyorduk. Cocugumun filmini sordugumda doktor bu senin isin degil deyip
bagirdi. Bu bizi mi kendilerini korumak i¢in mi bilmiyorum. Kizim olmeden 2 giin once
mutfakta ayakiistii doktor bilgi verdi, kizin iyi degil biliyorsun sen kendini diigiinmelisin
dedi. Terk edilmis hissettik”. K 6 anne de ¢alismamizda benzer diislincelerini dile
getimisti. Aym1 calismada kimi anneler c¢ocuklarini hastaliktan koruyamadiklarini
diisiinerek sugluluk hissetmislerdi ve bunun i¢in psikolojik yardim almak gerektigini
sOylemiglerdi. Ebeveynler doktorlarin kendilerini dinlemeleri gerektigini belirtmislerdi.
Kiz1 6len bir anne doktorlarina hi¢ ulasamadiklarini, doktorun hig telefonla kendilerini
bilgi vermek amaciyla aramadigim ifade etmisti. Calismamizda K 7 anne de benzer
bigimde ¢cocugunun doktoruna hi¢ ulasamadigini sdylemisti. Bir anne de doktorlarin tam
ne demek istedigini anlayamadiklarini su sekilde ifade etmistir: “Kizimi ilagla
uyutacaklarint soylediler. Bunun ne demek oldugunu tam 3 yil diistindiim, onun olecegi

anlamina geldigini anlayamamistim” (152).

Yine Carnevale ve arkadaslarinin yaptig1 bir baska calismada, 31 ebeveyn, 9

doktor ve 13 hemsireyle pediatrik yogun bakimda yatan g¢ocuklarin yasam sonu
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kararlartyla ilgili goriismeler yapilmigtir. Ebeveynlerin 17’si Fransa’daki yogun
bakimdan ve 14’i Quebec’teki yogun bakimdan sec¢ilmistir. Fransa’daki ebeveynler
cogunlukla kararin doktor tarafindan verilip kendilerine sunuldugunu sdylemislerdir.
Quebec’te ise kararlar1 cogunlukla ebeveynler vermisti. Her 2 yogun bakimdaki
ebeveynler bir sekilde kararlariyla ilgili sugluluk duygusundan s6z etmislerdi.
Fransa’daki ebeveynlerin ¢ogunlugu doktor ve hemsirelerden ¢ocuklariyla ilgili
yeterince bilgi aldiklarini, onlara giivendiklerini ve tatmin olduklarini ifade etmislerdi.
Fransa’daki ebeveynlere gore doktorlarla iyi iletisimin anlami; sorularinin doktorlar
tarafindan yanitlanmasi, goriislerine saygi duyulmast ve suclu hissetmemelerinin
saglanmast seklindeydi. Onlara gore koti iletisimin tanimi ise; goriismeler igin
yeterince zaman ayrilmamasi, doktorlar tarafindan tibbi kelimelerin kullanilmasi,
kalabalik bir ortamda bilgi verilmesi, doktorlar arasinda goriis ayriliginin olmast gibi

siralanmaktaydi (153).

Tiirkiye’den Turhal ve Karaca’nin yaptiklar niteliksel ¢alismada bebegi YYB
initesinde yatan 25 anne ile goriisiilmiistiir. Bu calismada ortaya c¢ikan temalar 1stirap
cekmek, endise duymak, sugluluk, beklentiler, duygulariyla bas etmeye calismak ve
destek arayisi olarak siniflandirilmistir. Bizim ¢alismamiza benzer sekilde bu ¢alismada
anneler eve kucaklarinda bebekleri olmadan gitmenin, yogun bakimda bebeklerine
dokunamamanin, bebeklerinin kronik hastaligi durumunda nasil bakacaklar1 endisesini
tasimaktadirlar. Kimi zaman da duygularim yeterince tarif edememekte,
umut/umutsuzluk arasinda duygu durumu yasamaktaydilar. Bu c¢alismada, annelerin
cogunlugu eslerinden ve ailelerinden destek gordiiklerini, bir kismi da hemsire
desteginin 6nemli oldugunu séylemisti.Bebekleri hakkinda saglik calisanlarindan her
zaman yeterli cevap alamadiklarini belirtmislerdi (154). Her ne kadar bizim
calismamizin amacini tasimasa da bu calismada elde edilen temalar benzerlikler

gostermektedir.

Orfali ve arkadaglarinin yaptig1 6nemli bir ¢calismada; Fransa'dan 2 yenidogan
yogun bakim(A ve C iiniteleri) ve ABD'den 1 yenidogan yogun bakim(B iinitesi)
hastalariin ebeveynleriyle yasam sonu kararlarin nasil verildigi ile ilgili gorligmeler
yapilmistir. Fransa'da genelde Tiirkiye'de oldugu gibi boyle zor bir karar1 vermede
aileler disarida tutulmaktaydi. Ancak diisiik sosyoekonomik durumda olan hastalarin

yattig1 yogun bakimda (C {initesi) eger doktorlar bebeklerin durumundaki belirsizlik
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nedeniyle kararsiz kaliyorlarsa ailelere basvurmaktaydilar, belirsizlik bulunmuyorsa
cocugun tibbi durumuna gore hareket ediyorlardi. Diger yenidogan yogun bakimda (A
linitesi) ise ailelerin sugluluk duygusu yasamamalar1 i¢in kesinlikle onlarin karari
sorulmuyordu. (Acaba Tiirkiye'de de doktorlar bu nedenle aile goriisii almiyor
olabilirler mi?) Amerika’daki YDYB {initesinde (B) ise ailenin otonomisi 6n planda
goziikse de isler biraz daha karisik yiiriiyordu. Bebeklerinin tedavilerine devam etmeme
karar1 ebeveynlere segenek olarak sunulduktan sonra, ebeveynlerin bu karara karsi
gelmesiyle Oliim biraz daha gecikmekte, kimi zaman da ebeveynlerin istedigi gibi
tedaviye devam edilmekteydi. B iinitesinde doktorlarla ebeveynler arasinda ciddi goriis
ayriliklarinda ise etik konseyden yardim istenmekteydi (155). Orfali’nin galismasina
gore egitimli ebeveynler doktorlardan daha fazla bilgi almak istiyorlardi. Daha az
egitimli ebeveynlere ise verilen bilgi yetiyordu, ¢iinkii yazarlara gore cocuklarinin
kiigiik kotiilesmeleriyle ebeveynler endiselerini arttirmak istemiyorlardi. Ebeveynler
bebekleriyle uzun zaman gegirebilmeyi ve kendilerine erken, detayli ve diiriist bilgi
verilmesini istiyorlardi (155). Bizim g¢alismamizda da Ornegin K9: “Aciklayict bir
sekilde hastaligimi kimse anlatmad:” ya da K7: “Bes dakika gormek igin biitiin giin
bekliyorduk” seklinde iletisimle ilgili problemleri ifade ettiler. Yenidogan yogun
bakimda daha kisitli zaman kalabilen ve kendilerine karar verme yetkisi verilmeyen
ebeveynler daha tatminkardi. Aksine neredeyse limitsiz YYB'da kalabilen ve yasal
olarak karar verici kabul edilen Amerikan aileleri ise ¢ocuklarinin bakiminda hi¢ s6z
sahibi olmadiklarii ifade etmekteydiler (155). A fiinitesinde doktorlar ailelere her an
bilgi veriyorlar, ¢ocuklariyla ilgili degisikliklerden haberdar ediyorlardi. Verilen bilgiler
tibbi olarak kesin olanlardi ve hastalar i¢in en iyi olan1 ve yapilabilecek her seyi
yapiyorlardi. Prematiire bir bebegin annesi: “Ekibe tamamen giiveniyorum, soru
sordugunuzda hemen cevapliyorlar. Bizden hi¢ bir sey saklamadiklarim diistintiyorduk.
Bu giivene dayall iyi bir doktor-hasta iligkisi, ¢cocugum icin en iyi olani en etik olani
vapacagindan emindim”. Doktorun bu sekilde duygusal empati gosteriyor seklinde
algilanmasi nedeniyle ebeveynlere karar verme yetkisi verilmese de ebeveynler fazlaca
katilimci olduklarini zannetmekteydiler. Bu iinitede goriis ayriliklar1 yoktu, ebeveynlere
her zaman destek vardi hatta psikologlar her zaman hazirdi. Burada ebeveynlerin karar
verme isleminin disinda tutulmasi iyi doktor-hasta iligkisinin gostergesiydi ve hasta
temsiliyeti doktorlarin iizerindeydi. Ebeveynler doktorlarin ¢ocuklarmin {istiin yararin

en iyl sekilde koruduklarina ikna edilmislerdi. Bir anne: “ Bizi dinliyorlar ve
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endiselerimizle ilgili her sorumuza yamit veriyorlardi”. Yenidogan yogun bakimin
politikas1 goriis ayriligim1 ortadan kaldirmak icin tiim belirsizligi silmek {iizerineydi.
Ebeveynleri kontrol altinda tutuyorlar, zor kararlarin zararlarindan koruyorlar ve giiclii
duygusal destek veriyorlardi. Bu yaklasimin temelinde onlara gore “tibbi sorumluluk”
yatiyordu (155). Amerikan {iinitesinde ise en biiyiikk sikayet bakim verenlerin siirekli
degismesiydi. Anneler bilgileri cogunlukla hemsirelerden aldiklarini, kendilerini karar
verici gibi hissetmediklerini sadece formlar1 imzaladiklarini soyliiyorlardi. Haklari
oldugunu biliyorlar ancak bu giice doniismiiyordu. Cok fazla bilgi aldiklarin1 ancak
yeterince duygusal destek verilmedigini sdyliiyorlardi. Bilgiler ya ¢ok olumlu yonde ya
da belirsizlik i¢eriyordu: “ Prognoz ¢ok belirsiz, kimse ne olacagini bilemiyor”. Bu tiir
bir bilgi annelerin sinirlerini bozuyor, endiselerini arttirtyordu. “Bazen ne yapacagim
konusunda  korkuyordum, operasyon yapimasi iyi miydi? Kiz kardesi ayni
operasyondan sonra hayatini kaybetti”. Bazen de anneler karar konusunda ikilemde
kaliyorlardi:  “Transfiizyon konusunda haber vermelerini isterdim, kimse beni
aramadi”. Aileler kotii durum hakkinda kontrol sahibi olmayi ister goriiniiyorlar ancak

cocuklarinin 6liim/kalim kararinda rol almaya istekli goriinmiiyorlardi (155).

Erin Currie’nin 2014 yilinda yaptigi doktora tezi; bebegini yenidogan yogun
bakimda kaybeden ebeveynlerin, yogun bakim siirecindeki yasam sonu kararlarda ve
palyatif bakim konusunda ve bebeklerinin kaybindan sonraki siliregte tutumlarini
aragtirmay1 amaglamistir. Bebeklerini kaybetmis 7 anne ve 3 baba ile yapilan yiiz ylize
goriismelerde ana temalar 6liimden Onceki yogun bakim siireci ve 6liimden sonraki
stire¢ olarak belirlenmistir (156). Goriisiilen ebeveyn sayisi ve elde edilen temalar bizim
calismamizla benzerlikler gostermektedir. Iletisim kopukluklarinda kimi zaman saglik
calisanlarinin azarlamasina varacak kadar problemler yasanabilmektedir. Currie’nin
tezinde bir anne: “Gecenin 11’inde beni bebegim kotiilesti diye aradilar, onu yalniz
birakmamak igin gittim. Bu kez burada sana ihtiya¢ yok deyip kaba bir sekilde gitmemi
soylediler, ¢ok sinirlendim”. Currie’nin ¢alismasinda da goriildiigii gibi, ebeveynler
kimi zaman hemsireler ve doktorlar tarafindan ciddiye alinmadiklarini belirtmislerdir.
Bir baba: “Cocugum siirekli havale geciriyordu, ben bunu biliyordum ¢iinkii biiyiik
cocugumda gozlemlemistim, hemgirelere soyledigimde hi¢ ciddiye almadi ama EEG
cekildiginde ¢ocugumun giinde 100’den fazla kasilmast oldugu goriildii” (156). Bizim
calismamizda da K 6: “orada nébet¢i doktorun dikkatini ¢ekiyordum bakin boyle béyle

atesi var ondan sonra béyle hafiften seyler baslamis mermer goriiniimleri kutis
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marmaratus tarzinda bir seyler o boyle sey yapmiyor agik¢ast benim isime karisiyorsun
gibi yaklagiyor biraz daha umursamiyor pozisyonunda” diyerek benzer endiselerini dile
getirmistir. Ayn1 calismada baska bir anne kotii haber vermede doktorlarin hi¢ dikkatli
olmadigini su sekilde anlatmisti: "Gece bebegimi kaybedebilecegimizi soylediler ben de
vogun bakima geldim fakat sonradan bebegin iyi oldugunu ziyaret saatinin bittigini
soyleyip gitmemi istediler hi¢ bir sey anlamadim” (156). K 8 anne de kendilerine
bebeklerinin 6ldiigii bilgisini verdiklerini, ancak canlandirma sonrasi yagamaya devam
ettigini soylemisti. Ozellikle hemsireler ailelerin bebekleri hakkindaki uyarilarini
dikkate almiyorlardi: " Bebegim sismisti ¢ok kilo almisti, hemsireye séyledigimde
mamaswni yiyor kilo aliyor demisti halbuki kisa siire icinde septik soktan kaybettik". K 6
anne de yogun bakim hemsiresine bebeginin atesi oldugunu sOylemisti, hemsire
ilgilenmemigsti. Currie’nin tezinde baska bir baba “Bebegimiz siirekli havale
geciriyordu, hemsire oyle olmadigini iddia ediyordu, anlasildr ki havale gegiriyormus”
derken yine hemsirelerin yanildigimi belirtiyordu. Currie’nin tezinde ebeveynler
bebekleri igin yasam sonu kararlari verirken onlarin yiiksek menfaatini gézeten (best

interest) ¢ok dnemsemisler ve birlikte daha fazla vakit gegirmek istemislerdir (156).

Bebegini yenidogan yogun bakimda tedaviye devam etmeme karari sonrasinda
kaybetmis 20 ebeveynle Wocial tarafindan yapilmis goriismelerde (bebek sayisi 13),
ebeveynler kendilerinin anlayabilecekleri sekilde bilgiye ihtiya¢ duyduklarini, bilgi
giincellemesinin yapilmasini, yanlis umut verilmemesini, soru sorabilmeyi ve onlara
giivenmeyi istediklerini sOylemislerdi. Karar verme asamasinda seceneklerinin
oldugunu ve bunlar konusunda diisiinebileceklerine dair kontrolii ellerinde
bulundurduklarin1 hissetmek istiyorlardi. Bu kontrol sayesinde goriislerine saygi
duyuldugunu ve bebeklerine karsi etik olarak gorevlerini yerine getirdiklerine
inaniyorlardi. lyi iletisim onlarm kararda rol aldiklarini hissetmelerine sebep oluyordu.
Aslinda bu calismadan elde edilen bilgi, ebeveynlerin yasam sonu kararlarda iligkilere
ve gilivene dayali karar vermek istediklerini gostermeleriydi. Bu calismada 6zellikle

hemsirelerin ebeveynlerle olusturduklar: iletisimin 6nemli oldugu vurgulanmaktadir
(157).

Profesyonel etik karar verme zorlugu (moral distress) yenidogan yogun
bakimlarda 6zellikle yasam sonu kararlarda saglik personelinin yasadigi ciddi bir

zorluktur. Yenidogan yogun bakimda yatan ve kolay magdur edilebilir insan grubu
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icinde yer alan yenidogan bebekler igin prognozun belirsizligi karsisinda saglik
personeli goriis ayriliklar1 nedeniyle farkli sekillerde etik ikilemler yasamaktadir. Bu
ikilemlerden basarili sekilde ¢ikabilmenin basinda once etik karar verme zorlugununun
farkina varmak ve cozmeye c¢alismak gelmektedir. Bu anlamda kisinin mukavemeti
onemli olsa da saglik ¢alisanlarina bu donemde profesyonel destek cok gereklidir.
Ebeveynlerle yaptigimiz goriismelerde YYB personeli ile iletisim alaninda yasanan
zorluklar, personelin yasadigi etik ikilemlerin yansimasi olabilir. Bu nedenle yenidogan
yogun bakimlarda yasam sonu bakimiyla ilgili olusturulacak bir ekibin varligi ve
personele verilecek egitimler etik karar verme zorlugunu azaltacaktir. Moral distres
yagsanmakta olan bir vakanin etik uzmanlarinin da bulundugu bir egitim toplantisinda
tartisilmas1 ve taraflar arasinda iletisim saglanmasi sorunlarin ¢dziimiinde ve hasta
bakim kalitesinin artmasinda pozitif bir adimdir. Ayrica bir bebegin dliimiinden sonra
debriefing yapilmasi ve simulasyon egitimleri atilmasi gereken diger adimlardir. Bu
yardimlar saglanmadiginda saglik personelinde tlikenmiglik ve mesleki tatminsizlik
ortaya ¢ikmakta, hasta bakim kalitesi diismektedir (158). Yalaz ve arkadaslarinin YYB
hemsireleriyle yaptiklar1 bir ¢aligmada da stresle basa ¢ikma egitimi ile anksiyete ve
depresyon diizeylerinin diisiiriilerek is doyumunun ve buna bagl olarak is kalitesi ile
yasam kalitesinin arttirilabilecegi ve psikolojik saglamlhigin  gelistirilebilecegi
gosterilmistir (159). Tiirkiye’den Karabudak ve arkadaslarmin YYB hemsireleriyle
yaptiklar1 nitel bir ¢alismada ortaya ¢ikan onemli temalardan biri etik ve manevi
sorunlardir. Uniteye yogun bakim standartina uymayan hasta yatirilmasi ya da
zamaninda taburcu edilememesi nedenleriyle asil ihtiyact olan hastalarin yogun
bakimdan mahrum kalmasi etik sorun olarak sunulmustur. Maneviyat /spritualite
acisindan ise bebeklerin kaybina dayanmakta giicliik ¢ekme ve yas yasama, bebeklerin
acilar1 hak etmediklerine inanma, yogun bakim sonrasi kalic1 sekellerin olusmasina ¢ok
tizilme gibi olumsuz yasantilarin yaninda olumlu bir takim sprituel inaglar hemsireleri
rahatlatmaktadir. Aileye yardim etmekle ve isteklerini yerine getirmeye ¢alismakla, aile

ve bebek arasinda bagi kurmaya calismak ile mutlu olduklarini anlatmaya ¢alismislardir
(160).

Moro’nun ¢alismasinda anneler doktorlardan yeterince bilgi alamadiklarini ve
iletisim sorunlar1 yasadiklarin1 belirtmislerdir. Bu ¢alismada medyanin ailelerin bilgi
edinmedeki roliine 2 anne deginmistir (161). Bizim c¢alismamizda da K9’un annesi:

“mesela internette yabanci bir haber okudum kadinin bebegi, mitokondrial hastalik
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tamis1 koymuslar c¢ocugu hastaneden c¢ikarmaya ¢alisiyorlarmig, ¢ikarmiyormus”
diyerek Ingiltere’de giindemde olan Charlie Gard vakasindan s6z etmistir. Kompleks
kritik hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri, ciddi karar verme durumunda kaldiklarinda
cocuklariyla ilgili tibbi bilgileri, kendi degerlerini, inanglarini, duygularini ve diisiince
tarzlari1 kullanmalar1 gereklidir. Bu degerlendirmeler ebeveynlerin hedeflerini ve
umutlarini sekillendirir. Cocugun hastalig1 degistik¢e hedefler ve umutlar da degisir, bir
noktada ilk zamanlarda beklenen iyilesme umudu kalmayabilir. Halen tedaviye devam
etmek isteyecekleri gibi 1stirabi dindirmek ve yasam kalitesini iyilestirmeyi
hedefleyebilirler. Bu sartlarda da umudu koruyabilmek ger¢eklerden uzak olmak ya da
inkdr i¢inde olmak anlaminda degildir. Yiiksek umut besleyen insanlar hedeflerine
ulasamadiklarinda daha az negatif, daha fazla pozitif duygu i¢indedirler. Diisiik umut
besleyen insanlar ise daha kolay pes ederler, yeni hedefler koyamazlar. Palyatif bakim
alan cocuklarin ebeveynleriyle yapilan bir ¢calismada, umudunu yiiksek tutan ebeveynler
daha kolay tedaviye devam etmeme karart verebilmektedir (162). Bizim
goriismelerimizde de ebeveynlerin miicadele i¢inde olmalari, pes etmemeleri pozitif ve

umutlu olduklarini géstermektedir.

Orfali ve arkadaglarmin yaptig1 ¢alismada, A iinitesinde ailelere kotii haber 2
yolla verilmekteydi. Bazi durumlarda bebegin kalici beyin hasari oldugu ve oziirlii
kalacagi, tedaviye devam etmenin insanca olmadig1 ve bosuna olacagi soylenmekteydi:
“Beyin kanamasinin ne oldugunu biliyorsunuz (doktor degilim ki nasil bilebilirim),
onun igin bizden ayrilmasi daha iyi olacak, yasasa hayati ¢ok kotii olacak”(155). K 8 de

3

benzer ifadeler kullanmisti. ““...ben kucagima alir ¢ikardim oradan ta ki bittiyse hani
ben o c¢ocugun c¢iinkii doktor degilim anlayamam o ¢ocugun tamamen hayat seyi
bittigini sey yapmadan c¢ikmazdim...” Doktorlar burada ailenin bebegi hakkindaki
umutlarim1 azaltmayi istememekte ve aileye bebeklerinin dogal yollarla 6ldiiglinii
sOyleyerek onlarin bu agir karar nedeniyle sugluluk duymalarini istememekteydiler.
Cogu aile doktorlarin hem kendileri hem de bebeklerinin {istiin yarart icin
davrandiklarim diisiinmekteydiler, doktora giiveniyorlard: ¢iinkii tiim bilgiyi iletiyordu.
Ancak karar vermek icin segenek sunmuyorlardi (155). *“ Kanama c¢ok biiyiiktii,
iyilesme sansi yoktu. Bize soyleme yontemleri kesindi, dogruydu, tek gercekti”. \Verilen
bilgide belirsizlik yoktu, aileler soru sormama egilimindeydiler. Ikiz prematiire

bebeklerini kaybeden bir anne: “Kiz i¢cin haklydilar, siiphe yoktu ama erkek bebek icin

daha ileri tedaviye gitmemek igin bir karar olusturulmus gibi hissettik”. Karar tibbi
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cergevede kaldigi, etik boyut kazanmadigi siirece ailelerin karar konusunda fikir beyan
etmelerinin anlami yoktu (155). Bebegini kaybeden K 9 anne: “...biz de biliyorduk
yvasamayacagini bize t hoca ¢ok soyledi dedi ki siz bunu ne yasayacak diye bekleyin ne
de yasamayacak diye ama yasayacagina ben size garanti veremem...” diyerek

Orfali’nin ¢aligmasindaki sdylemlere benzerlik gosterdigini anliyoruz.

Meyer ve arkadaglarinin Boston’da ¢ocugunu yogun bakimda tedaviye devam
edilmeyerek kaybetmis 56 ebeveynle ile yaptiklar1 anket ¢alismasinda Ozellikle agri
kontrolii, yasam sonu kararlar ve bu donemde aldiklar1 yardimlar sorgulanmis ve 6nemli
sonuclar ortaya cikmistir: Ebeveynlerin tedaviyi sonlandirmak dahil tiim goriisleri
Ogrenilmelidir, bu sekilde doktorlarla konusma baglatmak daha kolay olur, ¢ocuklarinin
yasam kalitesi, 1stirap ve agrilari, iyl olma ihtimali konusunda mutlaka ebeveynlerle
konusulmalidir. Cocuklarinin agr1  yonetiminin ¢ok 1yi yapildigi ebeveynlere
sOylenmelidir. Saglik ekibinin tanitilmasi, ebeveynlere kimin en fazla bilgi verebilecegi
ve psikososyal ihtiyaglar1 icin yardim edebilecegi bildirilmelidir. Meyer’in yaptigi
calismada; ebeveynlerin yarist ¢ocuklarinin hastaliinin ¢ok ciddi oldugunu ve
yapilacak tedavilerin bosuna olacagini bildikleri icin doktorun yapacagi tedaviyi
durdurma konusmasindan dnce bu karar1 vermislerdi. Dolayisiyla doktorlar kotii haber

verme gorevinde zorlanmamiglardi (163).

McHaffie’nin ¢alismasinda ebeveynlere bebeklerinin tedavisini sonlandirma
kararini nasil verdikleri soruldugunda, bebeklerinin klinik durumu ¢ok kétii oldugu i¢in
verdiklerini sdylemislerdir. Klinik olarak yogun havale ge¢irme, gangren, artan oksijen
ihtiyaci, kalbin yavaslamasi ve bilincin kapanmasi gibi bulgular ebeveynlere
bebeklerinin yasam sansinin diisiik oldugunu gostermistir. Bebeklerini 1stirap ¢ekerken
gormeleri ebeveynlerin karar vermelerinde etkili olmustur. Bir anne bebeginin her
yerinden hortumlar ¢iktigini, onu yasatmaya devam etmemesi gerektigini bildigini,
bundan da sugluluk duydugunu ifade etmisti (138). Prematiire bir bebegin annesi:
“Oliim beni korkutmuyordu, o cennete gidecekti. Onu dpmek ve benim onun yaninda
oldugumu bilmesini istiyordum”. Kalp hastalig1 olan baska bir bebegin babasi: “Zaman
gectiginde bu am nasil hatirlayacaktim? Ugiimiiz bir aradaydik, makinelerin ortasinda
degil, kucagimizda oliiyordu” diyerek gelecege dair duygularii iyilestirmeye

calisiyordu (138). Karar asamasinda ebeveynlere yardimci olan bir baska durum da
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yenidogan uzmanlariin bebeklerinin prognozuyla ilgili net bilgi vermesi ve hatta kendi

cocuklar olsa ayni karar1 vereceklerini sdylemeleri olmustu (138).

Istirap kavraminin siibjektif oldugu diisiiniildiigiinde karsidaki kisinin gercekten
istirap i¢inde olup olmadigindan emin olamayabiliriz, hele bu kisi yenidogan bir
bebekse durum daha zorlasir. Bu konuya en iyi 6rnek olan Groningen protokoliinde
“tasinamayacak derecede agir ve umutsuz istirabin varligi" tedaviyi sonlandirmak igin
bir kriter olarak belirlenmistir. Groningen protokoliine kars1 olan Kon’a gore, bdyle bir
protokolle engelli bireylerin yasami degersizlestirilmis olacaktir. Cocuklarda istirabin
fiziksel olarak yansimasi en siklikla nefes almada giigliik, beslenme ve uyku zorluklari
ve agr1 olarak kabul edilebilir, palyatif bakim ekibi bu bulgularin dindirilmesinde rol
oynamaktadir. Daha 6nemli olan psikososyal, duygusal ve manevi anlamda ¢ekilen
sikintilar 6rnegin yalnizlik, umutsuzluk ve korku da istirabin parcasi olarak 6n planda
disiiniilmelidir. Ancak yenidogan yogun bakimda yatan 25 haftalik bir bebegin bunlari
hissedebilecegini diisiinmek pek miimkiin olmayabilir. Onun yaninda olmak, onunla
birlikte olmak 1stirabini anlayabilmek i¢in bir adimdir. Bebege dokunmak, kucaklamak,
konusmak ve bunlar1 ebeveynlerinin de yapmasina tesvik edilmelidir. Daha sonra bu
1stirab1 gozlemleyen saglik ¢alisanlart ve ebeveynlerin de 1stirap i¢inde olabileceklerini
gbzden kagirmamak gerekir. Istirap kavraminin hasta digindakiler i¢in farkli anlamlari
olabilmektedir. Bosuna tedavi kavrami gibi 1stirap da bebek ve c¢ocuklar i¢in yasam
sonu kararlarda yol gosterici olarak kullanilirken ebeveynlerin ve saglik personelinin bu

varsayimlari ¢ok dikkatli degerlendirmesi gereklidir (164).

Moro'nun ¢alismasinda 25 haftadan kiigiik gebeligi olup dogumdan sonra
canlandirma konusunda kararlar1 istenen 5 annenin bebekleri igin gereken her seyin
yapilmasini istediklerini belirtmektedirler.. Gerek aileler gerekse hekimler bunun
anlamin1 tam olarak ifade edememektedirler. Hekimlerin bu konudaki distinceleri,
bebeklerin agr1 ve yakinmalarini dindirip paliyatif bakim vermektir. Ebeveynler i¢inse
bebek yanit vermese bile her seyin yapilmasi demektir. Goriismelerden ebeveynlerin her
seyi yapin noktasindan tedaviyi sonlandirma noktasina bebeklerinin yakinma ve agrisini
dindirmek ic¢in geldikleri anlasilmaktadir. Bu calismada tigiizleri olan bir annenin 2
bebegi Slmiistiir. Uciinciiniin de ac1 ¢ekip Olmesini istememektedir, keske o da
digerleriyle 6lseydi diyerek aslinda bir sekilde duygusal olarak kendisini korumaktadir.

Bu diisiince tarzi annenin bencil bir diislincesi olarak diigiiniilmemelidir (161). Bizim
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goriismelerimizde de K 3’iin annesi: “O anda insallah dedim ikisi de 6liir o zaman
dedim ¢iinkii doktor bana dedi ki bak dedi o o6len bebek dedi o yasasa da ... ne
kapirdayabilir ne konugabilir ne yemek yiyebilir” benzer diislincelerini ifade etmistir.
Onun da ikizlerinden biri Olmiis, digeri agir engelli olarak yasamim1i devam
ettirmektedir. Hasta bir ¢cocuk i¢in dayanamayacagindan daha fazla istirab1 oldugunda
onun i¢in bu durum doktorlar ve ebeveynler tarafindan tolere edilemez kabul edilebilir.
Karar vericiler hasta ¢ocuga sormadan kendileri olsa bu kadar istiraba dayanmakta
giicliik cekebilirler (33). Calismamizda K7 benzer ifadeler kullanmistir. Pek ¢ok cerrahi
miidahalelerin gerekecegi hastaliklarda ac1 ve 1stirap olabilir. Ornegin skolyoz
ameliyatlartyla solunum cihazina baglanma, trakeostomi gibi islemler gerekebilir.
Burada ortaya c¢ikacak komplikasyonlara ¢cocuklarin dayanma giicii bireysel farkliliklar
gosterecektir (151). Bizim ¢alismamizda da K 2 skolyoz ameliyati olmus ve annesi
onun biiyiik bir azimle ve beklenenden kisa siirede ameliyat siireglerini atlattigini su
sekilde anlatmistir: “o kritik bir ¢ocuk ama masallah yaniltti hepsini 4.5 5 giin bile
siirmedi yogun bakimdan ¢ikti”. Benzer sekilde K 6 ve K 7’ye yogun bakim
stireclerinde trakeostomi agtirmak zorunda kalmiglar ve ebeveynleri bu islemin ¢ok
istirapli  oldugunu diisiinerek, Once karar verememigler ancak acildiktan sonra

cocuklarini nasil rahatlattigin1 gérerek daha dnce yaptirmadiklarina pisman olmuslardir.

Norve¢’de Vandvik ve Forde’nin, bebegi hipoplastik sol ventrikiil tanis1 alan 20
anneyle ( yaris1 cerrahi tedavi, yarisi da palyatif bakim istemisti) yaptig1 goriismelerde,
cerrahi tedaviyi segenler bagka bir segenek olmadigini, palyatif bakim segenler ise
bebeklerinin 1stirap ¢ekmesini 6nlemek istediklerini ifade etmislerdi. Palyatif bakim
secen annelerin egitim durumu daha iyiydi (165). Bizim c¢alismamizda da palyatif
bakimdan s6z eden K 6’nin annesinin egitimi doktora diizeyindeydi. De Vos ve
arkadaglarinin yayinladiklar1 bir vakada, Hollanda’da yasayan 3 yasindaki Bruce
ensefalit sonrasinda yogun havaleler ve biling kayb1 nedeniyle yogun bakima girmis ve
yapilan tiim tedavilere yanit vermemistir. Bu kez biraz farkli olarak, Bruce’un
ebeveynleri ¢ocuklarma daha fazla tedavi verilmemesini istemektedirler. Ebeveynleri
Bruce’un c¢ektigi istirap karsisinda caresiz hissettiklerini ve tedavinin kesilmesini dile
getirmektedirler. Doktorlar da tedavilerin yanit vermedigine karar verdiklerinde Bruce’u
solunum cihazindan ¢ekmis ve Bruce hayatin1 kaybetmistir. Ebeveynler verdikleri karar
ne kadar zor olsa da aktif rol almayr olumlu bulmakta ve bu durumla bas

edebilmektedirler (166).
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Sharman’in ¢aligmasinda pediatrik yogun bakimda doktorlar tarafindan tedaviye
devam etmeme karar1 verilen 14 cocugun ebeveyniyle yapilan goriismelerde hepsi
cocuklariin yiiksek menfaatine olani istiyordu. Onlarin yiiksek menfaatini gdzeten;,
cocuklarinin agr1 ve istiraplarinin  dindirilmesi, c¢ocuklariyla daha fazla vakit
gecirebilmek, cocuklarni eve gotiirmek ve her seyi Allah’in eline birakmak demek
oldugunu ifade etmislerdir. Ebeveynler bu c¢alismada da kendileri karar vermek
istediklerini belirtmislerdir, bunun i¢in doktorlar onlar1 dinlemeli, soru sormalarini
saglamal1 ve endiselerini ortaya ¢ikarmalarina yardimci olmalidirlar. Ailelerin gegmiste
yakinlarmmin  6limii  kararlarinda etkili  olabilmektedir. Ornegin bir annenin
biiylikannesinin kaybinda onun aci ¢ekmek istemedigini bildigi i¢in kendi kizinin da ac1
cekmeden yasaminin sonlanmasina karar vermistir (167). Bir baska baba diger
cocuklarin kaybina taniklik etmis yasam ve 6liimiin i¢ i¢e oldugunu sdylemistir. K 2 de
hastanede kaldig1 odada baska ¢ocuklarin 6liimiine taniklik ettigini sdylemistir. Ayn
calismada baska bir anne: "Cocugumun her tarafindan hortumlar ¢ikryordu ve her an
islem yapiliyordu aci ¢ekiyordu yeter artik dedim™(167). Bizim goriismelerimizde K 9
da benzer ifadelerde bulunmustu: “... hep dua ettim diyorum ya hastanede doktorlarin
damar yolu igin her yerine igne batirdiklarini gordiikce saatler boyunca beni disari
ctkarip igcerde c¢ocuguma igne batirdikca hep aglaya aglaya duam oydu Rabbim

’

cocugum yasadig stirece bu aciyi ¢ekecekse ¢ektirme dedim...’

Orfalr’nin ¢aligmasinda bebegini kaybeden annelerin bebeklerinin 6liimiinden
sonra hem ¢ok tlizgiindiiler hem de bebeklerine 6rnegin dogumhanede canlandirma
yapilip yapilmamasi gerektigini sorguluyorlardi. Doktorlar bu isi bilen kisilerdi ve
bebeklerinin yagsamayacagini diisiinseler bunlar1 yapmazlardi. Kimisi de acaba bebekleri
tizerinde deney mi yapiliyordu diye siipheye dismiistii (155). McHaffie’nin
calismasinda da bir ebeveyn ¢ocugunun kobay gibi kullanildigini diigiiniiyordu (151).
Bizim g¢alismamizda da K 7 anne g¢ocuguna kobay gibi davranildigini sdylemisti.
Wraight ve arkadaslarinin ¢alismasinda yogun bakimda ¢ocugu yatan bir anne ¢ocuguna
verilen deneme tedavisini dag trenine (roller coaster) benzetmisti: “Deneme olsa da
bebegim icin yapilanlar onun yiiksek menfaatineydi, yapilmaya degerdi, yogun bakim
stireci dag treni gibi bir yiikseliyor bir al¢aliyor”(168).
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5.2. Kararlarin Duygusal Arka Planindaki Temalar

Calismamiza goriismeci olarak katilan ebeveynlerin, bebeklerine yonelik
verdikleri kararlarin duygusal arka planinda; yapilan fedakarligin biiyiikliigii, karar
verirken umut ve korku konusunda yasanan ikilemler, bebeklerini sahiplenme ve
kararlarin etkisini gogiisleme istegi, sevgi ve sucluluk duygularimin bir arada

yasanmasi gibi temalarin oldugu saptanmustir (Sekil ve Tablo 4-2).

Yasam sonu kararlar1 etkileyebilecek en onemli faktériin prognozun belirsiz
olmast kabul edilebilir. Bu cergevede ele alindiginda bir tedavi ya zorunlu olarak
yapilmalidir, ya tercihe baglidir (optional) ya da bosunadir. Hasta bir yenidogan bebek
icin karar verme asamasinda belirsizlik kavramini yasam siiresi, gelecekteki engellilik
durumu ve yasam kalitesi sekillendirebilir. Her yenidogan yogun bakimin kendine gore
bir felsefesi vardir, her birinde oOliimler farkli gerceklesebilir. Bu Olimlerin tip
literatliriinde seffaf olarak yer almasi gereklidir. Bazi caligmalara gore, yenidogan
yogun bakimlardaki oOliimlerin %25-%45’1 kotii yasam Kkalitesi endigesiyle stabil
bebeklerden tedavinin ¢ekilmesiyle gerceklesmektedir (169). Bir bebek i¢in gelecekteki
yasam kalitesinin iyi ya da kotili olacagina bebek ya da ¢ocuklarin yerine ebeveynleri ya
da doktorlar karar vermektedir, bu karar ¢ocugun gercek goriisii olamaz. Ancak
Saigal’in engelli bireylerle yasam kalitesine doniik yaptigi arastirmalarda, doktorlar
yasam kalitesi konusunda ebeveynler ve adolesanlara gore daha kotli puanlamalar
vermekte, hatta bazi doktorlar “6liim daha iyidir” bile diyebilmektedirler. Yenidogan
yogun bakimlarda yasam-0liim kararlari cogunlukla yasam kalitesiyle ilgili tahminlere
gore yapilmaktadir, yasam kalitesi Ol¢iilebilen bir parametre degildir. Boyle bir
tahminde ¢ocugun mukavemeti ve ebeveynlerin bu duruma adapte olabilme kapasitesi
heniiz bilinemedigi i¢in gz ardi1 edilmektedir. Mukavemeti arttiran ¢ocugun 6zellikleri
oldugu kadar ailesel faktorler, onlara destek olan biiylikanne-biiyiikbaba, biiyiik kardes,
teyze, amca varligi, toplum i¢inden komsular, 6gretmenler mevcuttur. Calismalar yasam
kalitesindeki belirleyici faktorlerden bir digerinin de sosyo-ekonomik kosullar oldugunu
gostermektedir. Kisaca 6zetleyecek olursak; “Baz1 bebekler beyin kanamalartyla oliir
(kardiyovaskiiler yetmezlikle), bazilar1 da beyin kanamalarindan otiirii 6liir (gelecekteki

kotli yasam kalitesi endigesiyle tedaviye devam edilmeyerek)” (169).

Bebegini yenidogan yogun bakimda kaybeden 59 ebeveynle yasam sonu

kararlar1 konusunda goriigmeler yapan McHaffie nin ¢aligmasinda da yasam kalitesinin
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vurgulandig1 sonuglar bulunmustur. Calismada prematiire bir bebegin babasi: “ Ne
vapacagimizi bilmiyordum, agir engelli bir bebegi eve gotiirmek nasil olacakti. Evde
yiiziine yastik mi kapatacaktim. Bu durum insamin kafasini ¢ok karistirtyor, duygular
dogru karar vermeyi engelliyor” diyerek karar vermedeki ikilemlerini ve duygularin
Oonemini vurgulamistir. Prematiire bir bebegin annesi ise bebekleri i¢in tedaviyi
sonlandirma karar1 verildikten sonra, onu solunum cihaziyla birlikte kucagina almak
istemedigini sGylemisti. Bogazinda tiip olmadan onu 6pmek istemisti (151). Ebeveynler
bebeklerinin miicadeleci oldugunu, umutlarini yitirmek istemediklerini ve bir mucizenin
olacagini beklediklerini belirtmislerdi. Ebeveynlerin bir kism1 bebeklerinin yagamasi
durumunda yasam kalitesiyle ilgili endiselerini belirtmislerdi. Bir ¢ift, beyin hasar1 olan
bebeklerini eve gotliiremeyeceklerini, ona bakamayacaklarini ve hatta ekonomik yiik
getirebilecegini sOylemisti. Bagka bir baba da karar1 kendileri i¢in mi bebek i¢cin mi
verdikleri diisiincesinin kendisini ¢ok yordugunu sdylemisti. Ayni1 ¢alismada doktor
olan 2 ebeveyn karar asamasinda bu kimliklerini disarida tutmakta zorlanmiglardi. Yine
doktor olan bir biiylikbaba, yenidogan uzmaniyla ebeveynler arasindaki iletisimde
yapict rol oynamistt (151). Bizim c¢alismamizda da benzer sekilde K 6’nin babasi ve
dedesi doktordu, dede yogun bakim siirecinde bebege yapilan tedaviler konusunda aktif
rol oynamisti. McHaffie’nin ¢alismasinda; prematiire bir bebegin babasina bebekleri
agir engelli olacag i¢in tedaviye devam etmeme karar1 doktor tarafindan anlatilmist.
Baba sok olduklarini, engelli de olsa o kendi kizlariydi ve eve gelmeliydi diye
diistinmiistii. Genelde ebeveynler karar verebilmek i¢in engellige dair yiizdelerin faydali
oldugunu diisiinmektedirler. Ornegin bir anne ¢ocugunun %90 engelli olacag: sdylense
tedaviye devam etmeyeceklerini ifade etmistir. Cocuklartyla ilgili durumun
anlatilmamas1 belirsizligi isaret ettigi gibi, ebeveynlerden bir seylerin gizlendigi
korkusunu da getirmektedir. Ebeveynler yanlis umut verilmemesini istemektedirler.
Bunun yaninda durumun kaba bir dille direk anlatilmasina da sicak bakmamaktadirlar
(151). Sonugta her zaman diizgiin, diirtist, seffaf ve giivenilir iletisim Onem

kazanmaktadir.

Carrol ve arkadasglarinin yaptigi yar1 yapilandirilmis goriismelerden olusan
caligmalarinda pediatrik palyatif bakima alinan c¢ocuklarin ebeveynleri; cocuklariyla
ilgili umutlarim1 az ya da ¢ok olarak tarif etmislerdir. Kimisi umutlarini tarif ederken
celiskili ifadeler kullanmiglardir 6rnegin bir baba "Umarim ¢ocugum ben élene kadar

yasar/umarim yasamaz" (170). Bizim ¢alismamizda da K 2’nin babast: “Su anda her
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vataga girdigimde aksamlart Allah’im diyorum ne olur benden once al onu, bunu
soyliiyorum” benzer sekilde duygu ve diisiincelerini ifade etmistir. Ayn1 ¢alismada bir
baska anne oglunun hasta oldugunu bildiklerini, bununla da giiliimseyebildiklerini
sOylemisti (170). K 2’nin annesi de : “Onun bana bir sariimast var bizim stres topumuz
ona bir saril biitiin negatif enerjini alsin, koala gibi biitiin stresimizi aliyor” diyerek
benzer duygular1 paylasmaktadir. Pek ¢ok ebeveyn kararlarindan memnun olup huzur
duyarken ayni anda kafalarinda keskeleri de sorgulamaktadir. Tedaviyi sonlandirma
kararin1 veren bir baba "dogru sonug¢ bu olsa da ge¢mise gitsem bu karart vermezdim"
demisti (156). Bizim ¢alismamizda K 2’nin babast benzer duygu ve diisiincelerini ifade
etmisti. McHaffie’nin ¢alismasinda bebekleri bagka bir sehirdeki yenidogan yogun
bakima sevk edilen ebeveynler, kendi sartlariyla ilgili sikintilar yasadiklarini ifade
etmislerdi. Bizim ¢calismamizda da K 9’un babasi bebekleri Ankara’daki yogun bakimda
yattigr donemde arabada yattigini sdylemisti. Baska ebeveynler de yenidogan yogun
bakimda diger bebeklerin Olmelerine taniklik etmelerinin olumsuzluklarindan s6z
etmislerdi (151). Bizim ¢alismamizda K 2’nin annesi bebeginin yattig1 8 kisilik odada

diger bebeklerin oliimlerine taniklik etmisti.

Moro’nun  ¢alismasinda prematiire  bir bebegin  dogumunda, annesi
dogumhanede bebegine nasil davranildigini sorgulamaktadir (161). Bizim ¢alismamizda
da K 7’nin annesi ilk bebeginin dogumunda ayni duygular1 yasamistir: K 7: “... biraz
miidahale etmisler herhalde zaten ¢ocuk doktoru da gelip bana da bilgi vermedi orada
hani ben de zaten ameliyatlyydim kalkamadim esime ne kadar bilgi verdiler bilmiyorum
vani oliisiinii zaten aileme vermislerdi 15 dakika kadar yasadigini séylediler bana zaten
benim doktorum bana Qégiis kafesinin dar olacagini bunun cigerlerinin zaten
gelismedigini nefes alamayacagini hani zaten o siireci soéylemisti ama gene de sen

diyorsun ki bir timit hani olursa biiyiik denizde bogul hesab1.”

Boss ve arkadaslarinin, bebeklerini ¢ok kiiciik prematiirelik ve dogumsal
anomaliler nedeniyle kaybeden 26 anne ile yaptiklar1 c¢alismada dogumhanede
canlandirma konusunda nasil karar verdikleri konusunda goriisleri alinmistir. Anneler
icin bu konuda karar verirken inanglari, maneviyat, umut ve merhamet duygulari 6nemli
olmaktadir. Doktorlar bebeginin yagamayacagini sdylediginde bir anne: “ Onu Allah’in
ellerine koydum, Allah onu bebek halinde yaratti, ben de bu hale kadar getirdim, onun

vasamast Allah’in elindedir.” Doktorlardan bebeklerinin durumu hakkinda tibbi bilgi
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aldiklar1 halde, anneler duygularini ve inanglarin1 bu bilgilerle nasil birlestireceklerini
bilemediklerini sdylemislerdi. Doktorlarin bebeklerinin 6lme ihtimali yiiksek de olsa
umut veren ve duygularinmi ifade eden konusmalar yapmalarini istemislerdir. Protokol
veya kitap bilgilerini takip ederek bebekleri hakkinda bilgi vermelerinden memnun
olmamigslardi. Annelerin ¢ogu doktorlarla birlikte karar vermek istediklerini
sOylemislerdir (171). Aladangady ve arkadaslarinin ¢alismasinda yenidogan déneminde
Olen 87 bebegin 68’inin ebeveyniyle yasam sonu kararlarla ilgili goriismeler yapilmis,
19’u ise bu goriismeler yapilmadan hayatin1 kaybetmistir. Olen bebeklerin %63’ii
tedaviye devam edilmeyerek hayatini kaybetmistir. Gorlisme yapilan ebeveynlerin
yarisi tedaviye devam etme karart vermislerdir. Ancak ikinci goriigmelerden sonra
devam etme karar1 veren ebeveynlerin % 30’u karar degistirmis, bebeklerinin tedavisi
kesilmistir. Gorligme yapilan ve tedaviye devam etmeme karar1 verilen bebeklerin
%10’u (52 bebekten 5°1) yasamistir. Tedaviye devam edilsin karar1 verilen bebeklerin
%44°1 (16 bebekten 7’°si) yasamistir. Bu tabloda oldugu gibi ebeveynlerle goriismeler
yapilirken her olasilik hakkinda bilgi verilmelidir (172).

Yenidogan yogun bakim ekibinin ebeveynlere karst gorevi; onlari anlamak,
koopere olmak ve umudu tekrar sekillendirmek olmalidir. Ebeveynlerin hedeflerini
tekrar olusturmasina, belirlemesine yardimei olunmalidir. Ebeveynler icin yeni normali
benimsemek ve kabul etmek zaman alacaktir. Bundan sonra ise ebeveynler yeni
hedeflerinden memnun olacaklar, diisiincelerindeki siipheler kaybolacaktir (satisfice)
(173). Eger ebeveynlerin hedefleri zaman i¢inde degisiyorsa doktorlar bunu fark
etmelidir. Yeniden hedef belirleme olaymin doktorlar tarafindan anlasilmasiyla,
ebeveynlere zaman verilerek yeniden hedef belirlemeleri desteklenmelidir. “Bu
durumun ne kadar zor oldugunu gorebiliyorum” ya da “sizin ve esinizin oglunuz igin

’

yvaptiklarini gérebiliyorum” Qibi destekleyici sozlerle ¢ocuklarinin durumunu kabul
edebilmeleri desteklenmelidir. Ayni1 anda pozitif ve negatif duygular i¢inde olan
ebeveynler ise yeni hedefler belirleme konusunda konusmaya hazir olabilirler. Boyle bir
asamada, kimisi ¢ocugunu eve gotiirmeyi, kimisi agrili girisimlerin engellenmesini
isteyebilir. Doktorlar da ebeveynlere yeni hedefler konusunda umutlu diisiinmeyi
onererek “bu hedeflere nasil ulasacaginiz ve bizler sizlere nasil yardim edebiliriz, zor

’

ama basaracaginiza inanyoruz” diyebilirler (174). Bizim goriismelerimizde de

ebeveynler kendilerine zaman verilmesinden yana olduklarint belirtmiglerdi.
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Caligmamiza katilan ebeveynlerin, zaman verilerek yeniden hedef belirlemeleri

konusunda destek olunursa, daha farkli kararlar verebilecekleri diisiiniilmektedir.

Cocugunu kaybetmis ebeveynlerle Reder tarafindan yapilan goriismelerde,
ebeveynler karar verirken umudu koruduklarini ifade etmislerdir: “Vazifem umudu ve
porzitif olmayr korumakti” , “Umuttan vaz gegme noktasi degildi, sonucu kabullenme
Noktasiydi”. Cocugunun 1stirabin1 uzatmadan umudu dengelemeye calisan bir anne:
“Ebeveyn olarak kendi umudunuzla ¢ocugunuzun ihtiyaci olan umudu ayirt etmek
gergekte zordu”. Caligmaya katilan hemsirelerden biri: “Pek ¢ok ebeveyn siirekli
umudumu kaybetmemeliyim diyordu. Sanirim umutlarint koruyacak gegerli sebepleri
olmadigimi bildikleri halde, bu sekilde ayakta kalabiliyorlardi”. Mishel’in belirsizlik
teorisine gore umut doktorlar ve hastalar i¢in farkl sekillerde ortaya ¢ikabilir. Doktorlar
icin belirsiz prognoz ebeveynlerin anlamasi gereken bir tehdit olarak kabul edilir.
Ebeveynler ise belirsizligi iyi bir sonuca gotliren umut olarak disiiniirler (175).
Gortigmelerimizde de ebeveynler bebeklerinin yogun bakim siirecinde umut/belirsizlik

ikileminde ¢ok sik kaldiklarini sdylemislerdi.

Yenidogan yogun bakimda doktorlarin bebeklerin yasam kalitesine gore tedaviyi
siirlandirmay1 diistinmeleri ve bunu ebeveynler ile paylagmalari, bu kadar farkli
kiiltiirel ve ahlaki gesitlilige sahip toplumlar i¢in zor bir karardir. Yogun bakimda yatan
her bebegin tedaviye yaniti ve gosterdigi mukavemet farklidir. Doktorlar verilerden
yararlanarak istatistikler olusturur ve bunlart kullanir, ancak ebeveynlerin “ne
yapmaliy1iz” sorusunun cevabini her zaman karsilamaz (176). Doktorlar 6ncelikle
ebeveynlerin umutlarini, korkularmi ve deger yargilarmi ifade etmelerine yardimeci
olmali, sonra da biitiin bunlar1 kararla birlestirebilmelidirler. Ancak boyle bir donemde
ebeveynler cok duygusal olabilmektedirler ve bu da onlarin disilincelerinde
degisikliklere yol agmaktadir. Ebeveynlerin ¢ogu tiim sonuglari detayl diisiiniip dikkatli
karar verememektedir, bunun yerine “iyi ebeveyn” olmaya c¢alismaktadirlar. Bir
tedaviyi kabul etmemeyi ya da aileleri veya dini inang¢larina gore karar vermeyi tercih
edebilmektedirler. Kukaro ve Boss’a gore ebeveynler umut, maneviyat, merhamet, diger
aile liyelerinin goriisleri ve dini inanglarina gore yasam sonu kararlarini vermektedirler.
Doktorlar ebeveynlerin amaglarini, degerlerini ve dnceliklerini anlamalarinda yardime1

olarak gerceklerin farkina varmalarini saglayabilmelidir (1).
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Ebeveynler Levinas’a gore c¢ocuklarinin imkanlarint kendi imkanlart gibi
goriirler. Ebeveyn-cocuk iliskisinde ¢ocuk ebeveynin yasaminin pargast haline gelir,
dolayisiyla ¢cocugunun ciddi bir hastaligi durumunda ebeveynler hastaligi kendisinin
parcasi olarak kabul eder. Bu durumda doktorlarin bosuna tedavi agiklamalarinin adresi
kendileri olabilmektedir. Doktorlar sikca ebeveynlerin ¢ocuklarmin hastaligini kabul
etmediklerini ve inkar i¢inde olduklarim1 vurgulamaktadirlar. Bir calismada engelli
cocuklarin ebeveynleri bir haritalarinin ve beklentilerinin olmadigin1 ancak umutsuz
yasayamayacaklari belirtmislerdir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligin1 kabul ve
inkar etmeleri arasindaki git geller aslinda “sevginin” gostergesi olarak kabul edilebilir.
Yine “her sey yapilsin” soylemi de ebeveynlerin sevgisinin gostergesi olarak
anlagilmalidir. Doktorlar ebeveynleri yargilamadan ve onlarin cocuklarima olan
sevgilerini gozeterek dinlemeli ve bu donemde onlardan ¢ocuklarina olan sevgilerinin
alimmadigin1 bilmelerini saglamalidirlar. Cocuklarin aile i¢inde diger ihtiyaglari gibi
sevgiye ihtiyaglar1 vardir ve bu aileyi degerli yapar (177). Calismamiza katilan
ebeveynlerin hepsi bebeklerine onlarin en hasta donemlerinde yogun olarak ve kosulsuz
sevgilerini gosterdiklerini gesitli sekillerde dile getirmektedirler. Ornegin K 6’nin
annesi yogun bakim siirecinin zorlugunun yaninda, tedaviyi kolaylastirmak i¢in saglik
gorevlilerine yardimci oldugunu, bebege kendini iyi hissettirmeye calistigini da
soylemektedir: “... hep konusuyordum sarkilar soyliiyordum ona dokunuyordum ondan
sonra oyuncak aldim gétiirdiim ona eglensin diye ...temas da ederdim elimi dezenfekte
edip o da gene orada tesvik edilen bir sey ondan sonra bir siire sonra seylere de
hemgirelere de bakimda yardimct olmaya basladim ...bir ara kiyafet giydirdik mesela
kiyafetli olabilir dediler ¢ok giizel bir asamaydi ¢ocugu dogdugundan beri bezle
goriiyorsunuz baska bir sey yok iyilestigini diigiindiiren ...”

Trakeostomisi olan bir bebegin annesi o kadar ¢ok kablolarin arasinda bebeginin
bezini degistirmek, atesini almak isleri yaptiginda mutlu olmustu ¢iinkii evde saglikli bir
bebek olsa zaten bunlar1 yapacakti. Bizim c¢alismamizda da K 6 ve K 8 benzer
durumdaydi. Hemsireye anne gibi yapacagi islemleri yapmak istedigini sdylemesi onu
cok heyecanlandirdi. Yogun bakimda ¢ocuguyla birlikte bu kisitl zamani ge¢irmek ¢ok
degerli ve onemliydi (156). Yogun bakim siirecinin belirsizligi annenin bebegine
duygusal anlamda yakinlagmasini da etkileyen konulardan biri oldugunu anlatan K8’in

annesi gorlslerini soyle dile getirmektedir: “... c¢ocuga ben hep hasta goziiyle baktim



178

hani tam baglanamadim agikcasi oliirse kaybedersem diye ¢ok sey yapamadim

yvakinlasamadim ¢ocuga... ne zaman sevmeye ¢aligsam enfeksiyon oldu...”

Amerika Birlesik Devletleri’nde yenidogan yogun bakimda yatan prematiire
bebek aileleri ile yapilan bir ¢alismada goriismeler kapsaminda anneler bebeklerinin her
an Olebilecegi endisesini tagimakta, belirsizlige baglh korku duymaktaydilar. Goriigme
yapilan annelerden biri: “Havale gecirdiginde yanmindaydim, tiipii ¢alismiyordu ve
ambuluyorlardi, umutla dua ediyordum” seklinde diisiincelerini ifade ederken bizim
goriismelerimizdekine benzer diisiinceleri paylagsmislardir. Yine benzer sekilde
cocuklarinin prognozundaki belirsizlige ragmen cogu ebeveyn pozitif bakis agisini
kaybetmemisti (168). Orfali ve arkadaglarinin yaptigi ¢alismada bir anne yenidogan
yogun bakimda yatan bebegi icin: "Hi¢ bebege benzemiyor, ona baglanmakta zorluk
vastyorum sanki benim bebegim degil hastanenin” demisti (155). Bizim calismamizda
da bebegi 26 hafta dogan ve 4 ay yenidogan yogun bakimda kalan K 1 anne: “...Ahoca
vamma geldi sol tarafina bakar misin seninki bu bebek dedi ben baktim énce bir sey
goremedim inanin kuvoziin iginde zaten agik kuvoz hi¢ gormemistim ondan sonra bu ne
dedim yani bu insan yavrusu mu falan ya ¢ok sasirmistim “demisti. Aymi caligmada
bebeklerinin durumu kritik olan ebeveynler kontrol edemedikleri belirsiz bir durumla
kars1 karsiyaydilar: “Giinii giintine yasiyoruz, ileriyi bilmiyoruz ve diigiinmiiyoruz”(
“we are living one day at a time”) (155). Bizim goriismelerimizde de benzer sdylemler
vardi, K7 anne: “Bir sonraki giine ¢ikacaklarindan emin degillerdi” diyerek bebeginin
durumu i¢in belirsiz olusuna vurgu yapiyordu. Bebegini kaybeden K 9 anne ise bebegi
hakkinda doktorlarin da kesin bir yorum yapamadiklarini: “Yagsar dedi, yasamaz dedi”

seklinde ifade etmektedir.

“Durum belli olana kadar tedavi et” (treat until certainty) , diger bir deyisle
durum netlesene kadar tedaviye devam edin, eger sonug yeterince kotiiyse tedaviye son
verilebilir mantig1 6zellikle ¢ok kiiclik prematiire bebeklerin yogun bakim siireclerinde
kullanilabilmektedir. Ornegin 23 haftalik bir bebegin yasam sans1 %50, yasayanlarin da
agir 6zirlii olma ihtimali %20’dir. Canlandirma sirasinda hangi bebeklerin yasayacagini
hangilerinin engelli olacagini bilmek miimkiin degildir. Bebek canlandirmaya cevap
verirse yogun bakima alip tedaviye 6liim kaginilmaz olana ya da agir beyin hasar1 tanisi
konulana dek devam edilir, bu siire¢ haftalar hatta aylar siirebilir. Bu yaklasim asfiktik

yenidoganlar i¢in de gecerli olabilir. Bu bebeklerin prognozunu ilk 4 giinde tahmin
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etmek %45 oraninda yaniltict olabildigi halde 3. haftada bu oran %]1’lere diismektedir.
Bu sekilde beklemenin avantaji belirsizlige bagli olusabilecek bir hata yapmay1

Onleyebilir. Ancak bekleme siiresi 1stirab1 uzamasina yol agabilmektedir (33).

5.3. Kararlarin Rasyonel Arka Plam Konusundaki Temalar

Caligmaya katilan ebeveynlerin aldiklar1 kararlarin rasyonel arka plani iki
kategoride incelenmistir: Kararlari zamana yayma ve yakinlara ve benzer durumdakilere
danisma. Tedavi siireci konusunda katilimecilarin iizerinde en fazla durduklar1 karar
verirken zamanlarinin pek olmadigi, bu konuda bilgi eksikligi oldugu ve yogun bir bilgi
arayisinda oldugu, finansal konularin onlar i¢in énemli oldugu gozlenmistir (Sekil ve

Tablo 4-3).

Bir vaka ile yiiksek menfaat standardini1 agiklamaya g¢alisalim: Prematiire dogan
ikizlerden biri anne yanina verilirken 2 kg civarinda olan oksijen ihtiyact nedeniyle
birinci diizey yenidogan servisine alinir. Doktor bu bebegin daha ileri diizey bakima
ithtiyact olabilecegi icin sevk edilmesi gerektigini sOyler. Ancak ebeveynler daha rahat
ziyaret edebilmek ve siit verebilmek i¢in evlerine yakin birinci diizey bir hastaneye sevk
ister. Doktor bunun bebegin yiiksek menfaatine bir karar olmadigini disiiniir,
ebeveynler 1srar eder. Ebeveynlerin istedigi olur, bebegin de yogun bakim ihtiyact
gelismez. Ebeveynler ekonomik olarak da kendi bolgelerindeki hastaneye gitmenin
daha kolay olacagin1 sdylemislerdir. Sonugta bu karar her 2 bebek ve ebeveynlerin
yilksek menfaatini gozeten bir karar olmustur (178). McHaffie’nin c¢alismasinda
ebeveynlerin %44.75’1 bebekleriyle ilgili yasam sonu kararlar1 verirken kimseye
danigmadiklarimi belirtmiglerdir. Yiizde 15 ebeveyn konuyu akrabalarina danismis
karar1 doktora birakmislardir. Ebeveynlerin az bir kismu arkadaslariyla ya da dini
otoriteyle fikir alig verisi yapmistir (151). Bu durum bizim ¢alismamizla da benzerlikler
gostermekteydi  ve ebeveynlerin  ¢ofu ¢ocuklartyla ilgili  kararin  kendi
sorumluluklarinda oldugunu ve yakinlarina pek danismadiklarini ifade etmislerdi. Yine
ayni ¢aligmaya devam edecek olursak; calismaya katilan ebeveynlerin ¢ogu saglik
profesyonellerinden karar agamasinda yardim almak istiyordu. Yiizde 10 kadar ebeveyn
dini liderlerinden goriis almak istemisti. Bir baba dini liderine ben ¢ocugumu o6ldiiriiyor
mu olacagim diye sormus, cocugunun sadece makineler sayesinde hayatta kalabildigi ve
giinah olmadigr cevabini almisti. Karar siirecinde duygusal anlamda yogun bakim

personelinin  yardimcr olduklarini  sdylemislerdi. Pastorler de objektif anlamda
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ebeveynlere destek olmuslardi (151). Bizim iilkemizde heniiz bu anlamda profesyonel
olarak danisma mekanizmasi gelismemistir. Sharman’in yaptig1 ¢calismada bir ebeveyn
evde engelli cocugunun bakiminda devletten yeterince yardim alamadigin
sOylemektedir (167). Currie’nin ¢alismasinda ise bir anne: “Oglumuz éldiikten sonra
eve dondiigiimiizde hi¢ paramiz kalmamisti, isimizi kaybetmistik, bir siire ailemizle
kaldik. Tekrar ayaklarimizin iistiinde durabilmemiz 1 yilimizi aldi” diyerek bu siirecte

ekonomik sikintilarin boyutunu gostermistir (156).

5.4. Kararlarm Kiiltiirel Arka Plan1 Konusunda Olusturulan Temalar
Calismamizda ebeveynlerin goriislerine yonelik yapilan igerik analizinde
kiiltiirel arka plan konusunda olusturulan temalar dini ve sosyal inanclarin etkisi
cergevesinde ele alinabilir. Bu temalar; giinah, imtihan, siikretmek, ahiret hayati,
mucize, kader, tevekkiil, dua etmek, iman ve teslimiyet olarak siralanabilir (Sekil ve

Tablo 4-4). Benzer temalarin literatiirde de sik¢a ortaya ¢iktigini gérmekteyiz.

Calismamizda ebeveynlerin hepsinin dini inancinin gii¢lii oldugunu yukaridaki
goriisme notlarindan anliyoruz. Bizim goriigmelerimize de 6rnek olusturabilecek bir
vakada; yasam sonu karar1 i¢in doktorlarin Miisliiman bir aile ile goriis ayriliginda
oldugu on aylik olan Ahmet Ali, trakeostomi ve gastrostomi dahil pek ¢ok girisimin ve
ameliyatin yapildig1 ve norolojik olarak beyin felci diyebilecegimiz bir durumda yogun
bakimdaydi. Oliime yakin degildi, ailesi maddi olarak masraflarin1 karsilayabiliyorlards.
Yasam kalitesine gore doktorlar tarafindan tedavilerine devam edilip edilmeyecegi
sorgulaniyordu. Ebeveynleri ve ¢evresiyle iletisim kurabilme imidi neredeyse olmayan
Ahmet icin ameliyatlarin gerceklestirilmesi ve Ahmet'in durumu kotiilestiginde
canlandirma yapilmasi doktorlara gore, onun yiiksek menfaatini gézeten bir karar
olmayabilirdi. Ebeveynleri tedaviyi sonlandirma kararina tepkiliydi, yasamin
kutsalligin1 savunuyorlardi. Islam profesorii Abdiilaziz Sachedina'ya gdre; Ahmet'inki
gibi bir durumla karsilastiklarinda Miisliiman etikg¢ilerin ebeveynlere anlatmasi gereken
2 onemli konu vardir: “ Muhtemel zararin uzaklastiriimasi ve zarar verilmemesi. Bu
durumda  tedavi durdurulur ya da verilmez. Oncelikle tedavinin hastanin
vakinmasini/eziyeti dindirip dindirmediginin kar/zarar hesabi yapilmalidir. Prensip
olarak Islam hukukunda hasta insani tedavi edebilmek icin gereken her sey
vapilmaldwr. Hastaya faydast olmayacaksa yakinma uzatilmamalidir. Zararin

reddedilmesi Islam'da gérevdir. Bu nedenle zarari énlemek icin tedavi sonlandirilabilir.
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Ikinci kural yasam kalitesi ile ilgilidir. Ahmet'in durumunda hi¢ iyiye gidis yoktur,
aksine komplikasyonlar artmaktadir. Ahmet kendisine olan zararlart sonlandirma
isteginde bulunamayacagina goére ebeveynlerine tedaviyi sonlandirma karart
verebilecekleri anlatiimalidir”. Bu bilgiye gore, Ahmet'e tedavi vermemek onun yliksek
menfaatine dayali olan haklarmi ihlal etmeyecektir. Ailenin otonomisi ve degerleri ile
cocugun yiiksek menfaati arasinda olusan gerilim genelde ailenin mahremiyetine saygi
duyularak ailenin bu kararin sonuglarin1 tasiyip tasiyamayacaklarina  gore
¢dziimlenebilir (179). Islam dininde, kalp durduktan sonra beden soguyunca Sliimiin
gerceklestigi kabul edilmektedir. Ancak tibbin ilerlemesiyle beraber beyin 6limi kabul
edilmistir, Miisliimanlarin ¢ogu bu durumu kabul etmekte zorlanmaktadir. Aslinda pek
cok dinde yasamin kutsallig1 yasam kalitesinden daha 6n plandadir. islam dininde hayat
diinya i¢inde bir yolculuktur. Oliim de ruhsal bir yolculuktur. Hekimin kétii prognoz
hakkinda 1srarci olmasi, iyilesme timidinin olmamasi1 ya da tedaviyi sonlandirmada 1srar
etmek Allah'in iradesine kars1 gelmek olarak kabul edilir. Oliim, ruh bedenden ayrilinca
gerceklesir (180). Islam dininde ailenin ¢ocugu hastalandifinda mutlaka tedavi
aramalidir. Hastaligin tedavi sansi azsa ya da tedavinin yan etkileri zarar verebilecekse
palyatif bakim oOnerilebilir. Ancak bir kez tedavi baslandiginda tedaviyi kesmek
cocugun oliimiine yol agacaksa bu pasif otenazi olarak kabul edilir. Islam dininde
otenazi yasaktir. Oliim kalp ve solunumun durmasi ve beyin liimii gergeklestiginde
kabul edilir. Beyin 6liimii gerceklestiginde ve baslanan tedavi ya da palyatif bakim
hastanin yakinmasini arttirtyor ve dogal 6liimiinii geciktiriyorsa tedaviyi kesmek kabul
edilebilir. Agir hastalik durumunda bir noktada tedavi bosuna duruma gelir ve 6lim
geciktirilmektedir. Miisliimanlarin bir kismi palyatif bakimi vazgecmek ya da sirk
kosmak gibi gortirler. Bati lilkelerinde yasayan Miisliimanlarin doktorlara giiveni
azalmistir, kendilerini dinleri, etnik kokenleri veya saglik sigortalart nedeniyle
kandirdiklarini, bir an Once hastalarindan kurtulmak istediklerini diistiniirler.
Miisliimanlarin bir kismi veya bati kokenli olmayanlar bosuna tedaviye inanmazlar
clinkii bu Allah'a kars1 gelmektir, 6liim zamanina Allah karar verir. Pek ¢ok Miisliiman
etik¢i bunun bdyle olmadigini sdylese de bu bilgi tabana inememistir (180). Islamiyet’te
yakinma hayatin bir parcasit olarak goriiliir, zorluklara katlanma odillendirilir ve
hastaliklara katlanan kisinin glinahlar1 af olur. Ancak Hz. Muhammed (SAV) “kisilerin
katlanabildigi kadar zorlugu yiiklenebilecegini” sdylemistir. Bir ¢gocugun dliimiinden

sonra Miisliiman aile sabir gostermelidir, bu sekilde acis1 hafifler. Cocuk 6ldiikten sonra
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cennete gidecektir, Allah onun ailesine sefaat edecektir ve onlarin da cennete girmesini
saglayacaktir. Peygamber Efendimiz Hz. Muhammed (SAV) kendisi de anne babasini
cocuk yasta kaybetmistir. Oglu ibrahim bebekken hayatin1 kaybetmistir, kizlarindan da
cocuk yasta hayatim1 kaybedenler olmustur. "Allah'tan geldik Allah'a doniiyoruz"
(2:156) ayetinde belirtildigi gibi; Hz. Muhammed (SAV) oglu vefat ettiginde onu
kucagina almis, “ben sana sahip degilim sen Allah'a aitsin” demistir. Bu nedenle aileler
de dliimiinden sonra cocuklarini kucaklarina alabilmelidirler. Oliimden sonra viicut
yikanir, yaglanir, Ortiiye sarilir, dua edilir ve gomiiliir. Peygamber Efendimiz,
“gOzyaslariyla aglayin ancak feryat figan yapmayin, inlemeyin” demistir. Yas giinliik
hayat1 etkileyecek kadar uzun stirmemelidir, gerekirse doktordan yardim istenebilir

(180).

Etik ikilemde kalinan bir bagka vaka 6rneginde Hristiyan dini inancina sahip
olan Billy’nin ebeveynleri dini degerlerine gore c¢ocuklarinin yasam sonu kararini
vermek istemektedirler. Billy 4 yasinda Hurler sendromu olan bir ¢ocuktur. ki kez
kemik iligi nakli yapilmis ve artik tedaviye cevap vermiyordu. Doktorlarin aksine
ebeveynleri ne pahasina olursa olsun Billy i¢in sonuna kadar gidilmesini istiyorlard,
tedaviyi sonlandirmayi onu oldiirmek gibi diisiiniiyorlardi. Annesi yasamin kutsal
oldugunu ve sadece Allah'in cani alabilecegini soyliiyordu. Billy’nin ebeveynleri
tedaviyi sonlandirmaya karar verdiklerinde bu "Allah'in bildirdigi zamandi1", doktorlarin
kararina gore degildi. Anne: “Bazen tereddiit etsem de Allah'in kontrolii altinday:z.
Buraya neden oldugunu bilmedigimiz bir sebep icin geldik. Baskalarinin nasil
olgunlastigint ~ gordiik, bunun daha kolay bir yolu olmali” (179). Bizim
goriisgmelerimizde K 7’nin annesi de Billy’nin annesi gibi Allah’a teslimiyet iginde

“«“

oldugunu dile getirmektedir : “... olmaz kesinlikle ben canini ben vermedim ki onun
sahibi ben degilim ki ben sadece emanet¢i bek¢isiyim ben o karari alma éyle bir liiksiim
yvok hi¢hbir insamin da olamaz.”, “... hi¢bir insamin da hakki yok bence oyle bir seye
bizim sahibimiz var onun kararini verecek olan daha biiyiik merciler.” K 7’nin yengesi
de dini inanglarin yasam sonu kararlar1 konusuna etkilerini farkli bir acidan ele

6

almaktadir : “... o zaman ne farki kalir ki hocam 4,5 ay 6 ay hamileyken 6 aylik
hamileyken aldir demeyle o anda miidahale edersin gormemigsin bilmiyorsun.”
Billy'nin Allah'in planinda rolii neydi? Annesine gore etraflarindaki insanlar Billy gibi
yiizli garip, gelisme geriligi olan bir ¢ocugu sevebilir ve kabul edebilir mi diye olusmus

bir test olabilir ve Billy'i yasatmak Allah'in biiyiikliigline verilen bir cevap ve sevginin
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yayllmast i¢in bir aragtir (163). Billy’nin annesi: "Allah bunu basarip
basaramayacagimiza karar verendir. Pek ¢ok ¢ocuk 2.ilik naklinden basaryla ¢ikti, 2
cocuk deneysel ilaglarla iyilesti, Allah hiikmedendir. Doktorlar hi¢ bir sey yapamazlar,
cocuklar basarabilirler, bir kontrol eden var". Anne devam etmektedir: "Her zaman
mucizeler olabilir, Allah her seye muktedirdir. Billy'i 1 giinde iyilestirip eve
gonderebilir, buna giivenmelisiniz. Uzun zaman alabilir, ilik nakli maraton gibidir.
Sabretmeliyiz ama Allah'in kendi zamanmi vardw". Billy’nin doktorlar1 onun
ebeveynlerine su soruyu yoneltmislerdi: “Neden Billy'nin yogun tedavilerine son
vermek yerine iyilesecegini diisiinerek beklemeyi sectiniz?” Ebeveynlerin yaniti ise su
sekilde olmustur: " Her sey, Billy'nin oliimii de Allah'in kontroliindedir, O karar verir.
Biz Allah't mucize géstermekten alikoymak istemedik. Zamanin geldigini biliyorduk
ancak Allah'in iradesini yok saymak istemedik"” Birka¢ kere babasi Billy’e artik
Olebilecegini sOylemistir. Annesi ise hemsirelere “ Allah’in veya Billy’nin kendileri
adina karar verecegini umduklarini” sdylemistir. Bizim calismamizda da K 8 anne
boyle bir kararda ¢ocugunun kendi iradesinin 6nemli oldugunu belirtmisti (179). Bizim
goriismelerimizde ebeveynlerin hepsi “cani Allah alir Allah verir” ve “son sozii Allah
soyler” seklinde yasam sonu kararlara dair inanglarini belirtmislerdir. Yapilan
calismalarda da ebeveynler: “Karar bana veya doktora veya solunum cihazina bagl
degil, oglumun ne zaman olecegine Allah karar verir” ya da “Her zaman Allah’a dua
edin, Ona giivenin teslim olun ¢iinkii O size yol gosterir” diyerek tevekkiile isaret
etmislerdir (167). Bizim ¢alismamizda da ebeveynlerin hepsi Allah’a teslim olduklarin
belirtmis, “fakdiri ilahi” ve “Allah’tan gelen her seye raziyiz” diyerek bu inanglarini
giiclendirmislerdir. Billy’nin ebeveynleri tarafindan verilecek yasam sonu kararindaki
dini inanglara dayali gortisleri, Margaret Morhmann gibi, dnceden pediatrik yogun
bakim uzmani iken teoloji doktorast yapmis kisilerin de dikkatini ¢ekmistir ve bu
konuyla ilgili goriisleri alinmistir : ““ Billy i¢in tedavi bosunadir, sadece 6liimiinii uzatir,
bu badireyi atlatsa bile kendi hastaligindan olecektir” diye diistinmektedir Morhmann.
Ayrica sunu sormaktadir: “Allah kimdir ve bizim istirapli zamanlarimizda bize nasil
davranmir? Bize doktorlar tarafindan Billy’nin aci i¢inde olmadigi, hichir sey
hissetmedigi soylendi. Billy’nin tedavisine devam edilmesi ya da onun élmesi neye
dayanarak onun iyiligi i¢in olacaktir? Billy’nin ¢ikarlar, iyiligi ve haklari aslinda
bilinmemektedir.” Mohrmann’in sorularindan yola ¢ikarak, bu vakada ortaya c¢ikan

ikilemleri sadece klasik biyoetik felsefesi ile degil, manevi konular1 da isin igine katarak
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¢oziimlemek gerektigini diisiinmeliyiz. Bu ikilemleri ¢dzebilmek icin hastalik-sifa,
6lim-yasam, sevgi ve sorumluluk iizerine daha derin diislinceler paylasmak anlamli

olabilir (89).

Yasam sonu kararlarda ebeveynlerin dini ve manevi duygularimi 6grenmek
amactyla Hexem ve arkadaslan tarafindan Filedelfiya Cocuk Hastanesinde bir ¢aligsma
yapilmistir. Yasamla bagdasmayan hastaliklart olan ve paliyatif bakim alan ¢ocuklarin
ebeveynlerine zor zamanlarinda dini, manevi bilgilerini ve yasam felsefelerini nasil
yasama gegirdikleri sorusu sorulmus ve alinan cevaplar nitel yontemlerle analiz
edilmistir. Genel anlamda ortaya ¢ikan temalar; “her seyin bir nedeni vardir, her sey
Allah'in ellerindedir ve Allah her zaman iyidir” olarak siralanmigtir. Caligmaya katilan
ebeveynler i¢in bu zor dénemde incil okumak ve dua etmek ¢ok yardimci olmustur.
Ornegin bir anne: "Isa icin cocuklar ¢cok énemlidir. Benim kizim sakat da olsa Incil e
gore herkes esit derecede onemlidir” diyerek bu inancini ifade etmistir. Bagka bir anne:
"Kizim rahibe Teresa gibidir, herkese bir seyler gostermek icin gelmistir” diyerek bu
durumun nedenini inanglar1 ¢ergevesinde anlatmaya calismistir. Bizim ¢alismamizda da
K 3 ve 4’lin annesi: “Allah bana bir imtihan yolluyor ya ben kocamla yuvami
yikmayayim hep bunu gz oniinde bulundurarak diisiinecegim” diyerek benzer
diisiincelerini ifade etmistir. Hexem’in ¢alismasinda ebeveynler 6limden sonra bir
yasam olduguna inanmaktaydilar, bu yasam cennet, altin kap1 ya da mutlu bir yer olarak
ifade edilmekteydi. Boyle bir tanim, aileler i¢in kabullenme, huzur ve cocuklarinin
Olimiinden korkmamayi getirmistir ve Allah orada onlarin ¢ocuklarma bakacaktir
(181). K 3 ve 4’lin annesi de Hexem’in ¢alismasina benzer olarak cennette ¢ocuguyla
birlikte olacagimi soylemistir: “anne olarak bir ¢ok seyden hayattan da mahrum
kalryorsun ama kalkip sinirlenip de bu ¢ocuga kétii davranma ¢iinkii obiir diinyada
burada mahrum kaldigin seylerin fazlasini seninle o birlikte yasayacaksiniz”. Ayni
calismada ebeveynler Allah'in iradesini kabul ettiklerinde karar vermeleri daha kolay
olmaktadir. Ebeveynler c¢ocuklarinin hastaligint kontrol etmek, planlar yapmak
istemekte ancak dini inanglar1 onlara sabir vermis ve olaylar1 oldugu gibi kabul
etmelerini saglamistir. Yine K 3 ve 4’lin annesi ebeveynlerin sabirli olmalarini
onermektedir: “6biir diinyada daha iyi seyler var ben boyle seylere inantyorum sabirl
olun derim”. Hexem’in ¢alismasinda ebeveynlere Allah'a giivenmek huzur ve konfor

veriyordu ve inanglari sayesinde Ofkelerini kontrol edebiliyorlardi. K 1 anne de benzer
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sekilde goriismede Allah’a giivenmenin Onemini vurgulamisti: “ézgiir diisiinceye

sahibim ama bunun sebebi tek yaradan ona giiveniyorum ona siginyyorum” (181).

Israil’de 1997 yilinda yapilan bir anket calismasinda 650 gebe kadina
bebekleriyle ilgili tibbi karar vermeleri gerektiginde nelerin 6nemli oldugu konusunda
acik uclu olmayan sorular sorulmustur. Ankete katilanlarin %15°i Miisliiman, %85’
Musevi idi. Bu g¢alismada kendisini dindar ifade eden gebelerin ¢ogunlukla her sey
yapilsin mantifinda olduklari, kendisini sekiiler gorenlerin ise minimal tedaviyi tercih
ettikleri sonucu ortaya ¢cikmistir. Bebekleriyle ilgili olasi tibbi etik kararlarda ankete
katilanlarin %90’1 ebeveynler ve doktorlarin birlikte hareket etmeleri gerektigini
belirtmiglerdir. Gebelerin %34’ karar verirken dini otoritenin kendilerine destek
olmasini istemislerdir. Bir anne aday1r (Musevi) bebegi icin tedaviye her sartta devam
edilmesi gerektigini ve engelli cocuklarin yiiksek ruhlara sahip oldugunu ifade etmistir.
Bizim ¢alismamizda da K 3 ve 4’iin annesi yasayan engelli ¢cocugunun melek oldugunu
sOylemistir: “bu melektir yani sonugta o bilerek kendini boyle yerlere atmiyor bilerek
size eziyet etmiyor”. Caligmada Miisliman veya Musevi katilimcilar i¢in yasamin
kutsalligina dayali tedaviye devam karar1 acisindan fark bulunmamistir. Bu ¢alismada,
Rus kokenli Musevi gebeler siklikla minimal tedavi seg¢enegini isaretlemiglerdir, bu
durum etno kiiltiirel olarak farkliliklar1 géstermektedir (182). Yasam sonu kararlar i¢in
goriildiigii gibi din farki gbézetmeksizin temel anlamda inanglarin 6nemli oldugu
diisiiniilebilir. Ebeveynlerin c¢ocuklar1 (n:16) i¢in yasam sonu kararlarda nasil
davrandiklarin1 inceleyen Superdock ve arkadaslarinin yaptigi calismada, inang ve
maneviyatin énemli rol oynayan bir faktér oldugu bulunmustur. Ebeveynlerin inanglari
karar siirecinde de8ismemis ancak bir inancin etkisi farkli tercihlerde farkli tezahiir
etmistir. Ornegin baslangicta cocuklarmin tedavilerine sonuna kadar devam etmenin
Allah’mn plant oldugunu soylerken, sonralar1 tedaviye devam etmeme karari yine
Allah’in plami olarak onlara huzur vermistir. Allah ya istirap ¢ekmek icin bir sebep
vermistir, ya da 1stirabin 6diilii olacaktir. Allah’in onlarin bilmedigi bir plani vardir. Bu
calismada ¢ocugunu kaybeden ebeveynler ¢ogunlukla ¢ocuklarinin 1stirap ¢ekmelerinin
anlami konusunda bir fikir sahibi olmadiklarimi ifade etmislerdir (183). Bizim
caligmamizda da ebeveynler bu soruya benzer yanitlar vermislerdir. Bu caligmada
ebeveynler hi¢ hayal etmedikleri sekilde zor ihtimaller ve belirsizlikle karsilasmislardi.
Inan¢ ve maneviyatlar: bunlar1 kabul etmelerinde ve iyi bir sonucu umut etmelerinde

yardimci olmustu. Bizim g¢aligmamizda K 7 anne de inanci sayesinde c¢ocugunun
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durumunu kabul ettigini su sozlerle dile getirmistir: “bu bir kader bu bir yaz
Rabbimden geldi Amenna vesetagna diyorum benim hakkim da yok zaten ¢aresini
aradim kafamdaki soru yok ki sunu da yaptirsaydim”. Superdock’un calismasinda
ebeveynler i¢in imanlar1 ve tibbi bilgi karar vermede birbirini destekler sekilde rol
oynamuslardi. Imanlar1 sayesinde belirsizligin kagmnilmaz oldugunu anlamislard.
Istirabin anlamini bulmak i¢in dua ediyorlardi ve bu durum zor sartlar1 kabullenmelerini
kolaylastirryordu. Mucizeleri umut ediyorlardi. Tibbi bilgiler onlar1 prognozun koti
olduguna ikna edemiyordu. Allah’a duyulan giliven sayesinde doktorlara ve tedavilere
giivenmekteydiler. Sonug¢ ne olursa olsun Allah her seyi kontrol eder, en iyisini bilir
diye digtiniiyorlardi (183). Bebegini kaybeden K 9 baba hem bebeginin istirap
cekmesini istememekte hem de calismada oldugu gibi Allah’in en iyisini bildigini su
sozlerle ifade etmektedir: “Rabbime de diyorum iyilesmeyecekse kurban oldugum ne

ona aci ¢ektir ne bize aci ¢cektir”.

Londra’da Great Ormond Street Hospital’da 3 yillik siire i¢inde pediatrik yogun
bakimda, 290 6liimiin %70’1 tedaviye devam edilmeyerek, %25’1 canlandirma yapildig:
halde ve kalan %5’i ise beyin Olimi tanisiyla gergeklesmistir. Tedaviye devam
edilmeyen vakalarin 17’sinde ebeveynlerle fikir birligine varilamamistir. Bunlarin
11’inde ebeveynler dini inanglari nedeniyle tedaviyi kesmek istememiglerdir. Besinde
(Miisliiman, Musevi, Roman Katolik) dini liderlerle konusularak, birinde mahkeme
kanaliyla ebeveynlerle hem fikir olunmustur. Kalan 5 Hristiyan ailesinde mucize
beklentisi nedeniyle sonuca varilamamistir. Bu calismada yazarlar koyu denebilecek
inanglar nedeniyle tibbi gerceklerin ebeveynler tarafindan anlasilamadigin
diisiinmiislerdir (184). Bizim ¢alismamizda ebeveynlerin dini inanglar1 kuvvetli oldugu,
ebeveynlerin ¢ocuklarinin yagam sonu kararlarini almalar1 gerekse, inanglarin1 mantikla
birlestirebilecegi sonucu agirlik kazanmaktadir. Umman’da bir yenidogan yogun
bakimdaki yasam sonu kararlar1 inceleyen bir ¢alismada Ingiltere drneginden farkli
olarak, ¢ogunlugu dogumsal anomali tanis1 almis bebekler i¢in bir yillik siire i¢inde % 6
oraninda DNR talimat1 verildigi goriilmiistiir. Miisliman bir {ilke olan Umman’da
yenidogan yogun bakimda bir bebek icin ebeveynler ile yasam sonu karari
konusulurken genelde konusma sirasinda aileden yash bir erkek bulunur ve ebeveynlere
destek olur. Bebeginin solunum cihazinin kapatilmasi s6z konusu oldugunda bu karar %
89 oraninda aile tarafindan reddedilmektedir. Bebek solunum cihazina bagl degilse

diger destek tedavilerinin c¢ekilmesi ise ¢cogunlukla kabul edilmektedir. Bu c¢alismada
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ebeveynler bebeklerinin solunum cihazindan ayrilmasma izin vermiyorlardi ancak
cihazin parametrelerinin kademeli diisiiriilmesine ses ¢ikarmiyorlardi.  Yenidogan
doktoru ebeveynlere “benim ¢ocugum olsa solunum cihazina baglamazdim” dediginde
ya sessizce riza gostermekteydiler veya “siz doktorsunuz ¢ocugumuz icin en iyisini siz
bilirsiniz” demekteydiler. Bizim ¢aligmamizda da K 9 anne neredeyse ayni sozleri ifade
etmistir: “onlar daha iyi biliyor bu konuda ben o kadarini bilemem tabii ki tip
konusunda bilemem yani onlar okumustur”. Buradan ebeveynlerin kendileri 6liim-
yasam karar1 vermek istemediklerini aksine sorumlulugu baska bir otoriteye vermek
istediklerini anltyoruz. Bu durumun hekimlerle aileler arasinda geleneksel paternalist
iliskiye bagl oldugunu diisiinebiliriz. Islam dinine gore bosuna tedavide 1srar edilmez.

Bazisi da Allah’in biiyiikliigii karsisinda umutsuz olunmaz der (185).

Gebelikte takip edilmeyen ve aniden dogan 520 gram, 23-24 haftalik bebegin
liclincli giiniinde tek tarafli ciddi kafa i¢i kanamasi tesbit edilmisti. Bebegin basinda
anne ve anneanne vardi ve onlarla yapilan goériismede bebegin agir beyin felci olma
thtimalinin yiiksek oldugu, yasam kalitesinin kotli olacagi, gdrme problemlerinin
olacagi sdylenmisti, ancak aile her sey yapilsin konusunda 1srar ediyordu. Hemsirelerin
bir kism1 bu bebege bakim vermek istemediklerini sdylemislerdi. Genel anlamda
ebeveynlerin bebekleri i¢in her sey yapilsin diye diisiindiiklerinde ortaya koyduklari
gerekceler su sekilde Ozetlenmektedir: “Bebekleri ¢ok az engelli olarak
yasayabilecektir, Allah’in mucizeleri vardir ve dini otoriteleri bebekleri i¢in dua
etmektedir, eger bebeklerinin Oliimiine izin verirlerse otoritenin  giivenini
kaybedeceklerini diisiinmektedirler. Doktorlara giivenleri yoktur, fakir olduklari i¢in
bebeklerine 1yi bakim verilmemektedir ve doktorlarin tanilar1 yanlis olabilir. Bebekleri
engelli olsa da yasamaya hakki vardir ve onlar bebeklerine her sartta bakmaya
hazirdirlar”. Bu Ornekteki anne gebeliginde takip olmadigi i¢in inkar ve sugluluk
duymaktadir Ayrica bebegin prognozuyla ilgili kullanilan dil ebeveynler tarafindan
anlasilamamaktadir. Bebek igin yiiriiyemeyecek, konusamayacak ya da %10 ihtimalle
normal olacak kavramlar1 ebeveynlerin diisiincesine tam yerlesememektedir. Bebegin
prognozu ebeveynler tarafindan anlasilana kadar goriismelere devam edilmelidir, bu
durum anlasilmadan yasam sonu kararlarin tartisitimamasi iyi olabilir. Ebeveynlerin
inanglaryla ilgili diislinceleri konusunda, goriismelere kendi dini otoritelerini davet
ederek yardimci olunabilir. Cogunlukla onlarin dini anlamda verdikleri destekle,

bebeklerinin 1stiraplarini goriip tedaviye devam etmeme karari verebilmektedirler (98).
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McHaffie’nin ¢alismasinda ebeveynlerin %44’ dini anlamda hi¢ inanglarinin
olmadigint sdylemislerdir. Calismada prematiire ikizlerin annesi: “Onun igin dua
ettigim gece yapilacak bir sey kalmadigimi soylediklerinde sanirim Allah yok dedim,
onun oldiigii gece gergekten dini bir rehbere ihtiyacimiz vardi. Esim dindar olmadigi
halde ona orada kim bakacak, Allah niye béyle seyler yapiyor dedi”. Olen bebeklerden
K 3’iin annesi esi i¢in benzer ifadeler kullanmisti: “...kocamin boyle seylere pek inanct
yvoktur kocam diyor ki mademki Allah imtihan olarak bu ¢ocuga boyle eziyet vermis
hastalik vermis bu bebektir melektir yani niye ona veriyor bu ¢ocuga mi giicii yetiyor
bana versin ben biiyiigiim...” Yukaridaki caligmada asfiktik bir bebegin annesi:
“Kiliseye gitmiyoruz ama Allah’a inaniyoruz. Boéyle durumlarda insan bir mucize
bekliyor, bunun Allah’in iradesinde oldugunu diisiinmek insani rahatlatiyor” (151).
Gorlismelerde K 2’nin babasi: “... ya aldigimiz kararlari dine dayandirarak almiyoruz
biz”, “... mutlaka bir manen maneviyatimiz manevi diinyamiz var ama” diyerek
Hazel’in c¢alismasindaki ebeveyn gibi inangli olduklarini ancak mantiklarint da
kullandiklarin1 ifade etmislerdi. Aynm1 ¢alismada ebeveynlerin %17’si ¢ocuklarinin
Olimden sonra iyi durumda olduguna, kendilerinin de oldiikkten sonra onunla
karsilasacaklarina inandiklarint soylemislerdir. Bizim ¢alismamizda da K 7’°nin annesi:

“...Rabbiyle kavugsmak giizel yani sonugta gidecegi yer buradan daha hayirli yasasa ne

s (13

olacak...” ve K 9’un annesi “...hocalar ilim kitabini okuyanlar her zaman igin oyle
derler dlen bebekler annesini babasini cennette bekleyecek diye 6yle diye biliyoruz ona
da inancim oldugu icin...” benzer bicimde %]17°1lik grupla aym disiindiiklerini
belirtmislerdir. Calismada ebeveynlerin %19°u olaylarin bdyle olmasinda ilahi bir plan
olduguna inandiklarini séylemistir. Kimi ebeveyn (%]12) ise inanglarini sorgulamaya
baslamislardir, bebeklerin boyle 1stirap cekmesine Allah’in izin vermemesi gerekir diye
diisiinmiislerdir. Prematiire ikizlerin annesi: “Onceleri kiiciik prematiire bebeklere
canlandirma yapilmamasi gerektigini diisiiniiyordum, ama benim basima geldi. Simdi

onlar i¢in her seyin yapilmasint istiyorum” (151).

[lkilig’mn etik agidan analizini verdigi ve ¢ok nadir goriilen genetik bir hastalik
olan oto-palato-digital (OPD) sendromulu bir bebegin yenidogan yogun bakim
doktorlar1 ve ebeveynleri arasinda, hi¢ tedavi umudu olmadigi halde yasam sonu
kararda uyumsuzluk yaganmistir. Bebek Almanya’da yasayan ve dil problemi olan Tiirk
Miisliman bir ¢iftin iiclincii gebeliginden ilk yasayan bebektir ve anne genetik

tagiyicidir.Yazar’in analizinde etik agidan kabul edilebilen bir karara varabilmek igin
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bebegin yiiksek menfaatini gézeten ile ve ebeveynlerin istekleri arasindaki uyumsuzluga
¢oziim bulmak gereklidir. Burada ¢oziime 2 basamak halinde ulasilabilir: Once,
doktorlarin tedavi tercihleriyle Islami degerler arasindaki uyumun belirlenmesi
onerilmektedir. Ikinci basamakta ebeveynlerle iletisim ¢er¢evesinde onlara “siz
cocugunuzun durumunda olsaniz ne isterdiniz?” sorusu sorulabilir. Bu asamada sonu
olmayan bir hayatin uzatilmasi ile 1stirabin dindirilmesi arasindaki dengenin
olusturulmasi 6nemlidir. Bu vaka oOrneginde 1stirabin dindirilmesi ebeveynler ve
doktorlar ic¢in farkli anlamlar ifade etmektedir. Tibbi anlamda bosuna tedavi tanimi
sadece tibbi verilere gore yapilmamalidir.Karar verme asamasinda kiiltiirel kavramlarin

nasil karara dahil edildigi ve ne kadar etkili oldugu konusunda daha fazla ¢alismaya

ihtiyag vardir (186).

5.5. Kararlarin Etkileri Konusunda Olusturulan Temalar

Ebebevynlerin goriislerine yonelik yapilan igerik analizinde tedavi siireci
konusunda tizerinde en fazla durduklar1 konularin zaman zaman olaylar1 kontrol
edememe ve c¢aresizlik duygusuna kapilmak ve bunun tersi yonde toparlamaya

caligmalar1 oldugu gozlenmistir (Sekil ve Tablo 4-5).

Miller’n kitabinda yer alan Billy’nin hikayesinde anne: “Billy miicadele
insaniydi, bu kadar miicadeleci olmasaydr ona 2. ilik nakli sansini vermezdik. Diger
Hurler sendromlu bebekler 2 yasina gelmeden kaybedildiler, bu Billy faktorii yani
Allah'm takdiri. Allah'in varligina inanyyorum, bizi kendi iradesine gore yonlendiriyor.
Bizim hogsumuza gitmese de bu Billy i¢in iyi bir sey”. Annenin iman1 vardi ancak bazen
stipheleri devardi. "Sonucun ne olacagint bilmiyorum, kimse de bilmiyor, pek ¢ok
belirsizlik var, miicadele gerekiyor" (179). Bizim galismamizda K 5 ve K 8 anneleri de
goriismelerimizde benzer kelimeler kullanmislardi; K 8’in annesi “Miicadeleci yani pes
etmiyor diisse yine kalkmaya c¢alisiyor” diyerek cocugunun da savas¢t oldugunu
belirtmistir. Bazi aileler o6liim siireci uzadik¢a tedaviyi sonlandirma konusundaki
kararlarin1 sorgulamaktadirlar. Aileler timidi korumayi ve g¢ocuklarinin sonuna kadar
miicadele edecekleri fikrine devam etmektedirler. "O yasamak i¢in bu kadar miicadele
ediyorsa ona her sansi vermeli miyiz? Bu sekilde yasamak istediklerini mi ifade
ediyorlar? "(161). Wraight ve arkadaslarinin ¢alismasinda bebegi yenidogan yogun
bakimda yatan bir anne: “Onun gitmesine izin vermedigimizde istirap ¢ekmesine yol

agryoruz, bunu onun icin degil kendim igin yaptigimdan dolayr kendimden nefret
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ediyorum” diyerek yogun suc¢luluk duygusunu ifade etmeye c¢alismigtir (168).
Calismamizda K 2 ve K 9’un ebeveynleri benzer duygulari tasidiklarini ifade

etmislerdir.

Yasam sonuna dair kararlarin verilmesi sirasinda ortaya ¢ikabilecek ahlaki
yiikiimliiliik, sugluluk ve sorumluluk duygularina benzer anlatimlar Dostoyovskinin
Karamazof Kardesler romaninda yer almaktadir. Romanda kahramanlar ahlaki
duygularini1 inkar ederler, benzer diisiincede oldugu kisileri kinarlar. Temel ahlaki
konulardan kagip, zit mesajlar verirler. Suga ortakligin miiphem ifadesiyle veya otke
duyarak duygularinin tolerans ya da kinamayla karsilanacagina dair diistinceleri vardir.
Konusmalardan sonra herkes bir bagkasinin karar1 verdigini diisiiniir, bir bagkas1 ahlaki
olarak sorumludur, bir baskasi suglanmalidir. Dostoyovski okurlara kitabin sonunda
kimin sorumlu kimin suglu oldugunu anlamanin ne kadar zor ve imkéansiz oldugunu
gosterir. Klinikte de doktorlar, hastalar ve aile iiyeleri 6yle bir karara varirlar ki herkes
kararin sorumlulugu konusunda bagislanmistir. Bu islemin amaci sorumluyu ortaya
cikarmak degil maskelemek, bireysel otonomiyi ortaya c¢ikarmak degil gizlemektir.
Hem hikdyede hem de klinikte ortak olan bir kisinin 6lmesi ve bu duygularin,
sorumlulugun kabul edilmesi istenmeyen bir durum olabilir. Ne aile iiyeleri ne de
doktorlar 6liimii gerceklestiren kisiler olmak istemezler. Pek ¢cok vakada dyle bir sekilde
karara varilir ki hi¢ kimse kisisel olarak karardan sorumlu hissetmez! Benzer
kavramlarin ele alindig1 “Kigsisel bir mesele” romaninda (Kenzaburo Oe, 1994 Nobel
Edebiyat Odiilii- gergek hayattan uyarlanan) roman kahramam Bird ensefalosel ile
dogan oglunun ameliyatini onaylamamakta, ayni zamanda oOliimiinii onaylayan da
olmak istememektedir. Bird ve doktorun arasinda gegen konusma, sorumlulugu ortaya

¢ikaran ve sakinan bir tavirda olmaktadir(187):

Dr: "Durumunda bir degisiklik yok, bir ka¢ giin iginde cerrah degerlendirecek"
Bird: "O zaman ameliyat olacak” Dr: "Bebek ameliyati kaldirabilecek giigte olursa,
evet" Bird: "Ameliyat olsa da normal olarak gelisme ihtimali var m1? Dogdugu
hastanede bitki gibi olacagini soylediler" Dr: "Bir bitki, ben bdyle demezdim....
Anladigim kadariyla bebegin ameliyat olup kismi iyilesmesini istemiyorsunuz" Bird:
"Ameliyatla dahi normal bir bebek olarak gelisme ihtimali ¢ok disiikse" Dr:
"Bebeginizin yasamina son vermek icin direk bir adim atamayacagimi anlamis olmaniz

gerekir" Bird: "Elbette” Dr: "Geng¢ bir babasiniz, benim yasimda olsaniz. Bebegin
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siitlinli ayarlayalim. Ona sekerli su bile verebiliriz, nasil gidecek deneyelim bir stire"
Bird: "Tesekkiir ederim." Dr: "Onemi yok" (187). Oe kitabinda bir ebeveynin bebeginin
tedavisi hakkinda neden karar vermek durumunda oldugunu anlamadigini
soylemektedir. Ona gore bebegin iistiin yarar1 hayal edilemez, bebegin ne isteyecegini
bilmeye ¢alismak illuzyon ve kendini kandirmadir. Karara ailenin ahlaki tercihleri ve bu
tercihlerin ailenin hayatindaki yeri yol gostermelidir. Yiiz yiize kaldig1 kararin korkung
sonuglarindan kagmaya calisir. Bird arabayla yolda gordiigii bir kusu ezmemek i¢in sert
bir manevra yapmistir ve kendi bebeginin dliimiline izin veremeyecegini anlar. Bu
farkindaliktan sonra bebegini ameliyat i¢in hastaneye gotiiriir, bu kararin aslinda bebegi
icin degil kendisi ve kendi hayat1 i¢in verildigini anlar. Bird’iin tercih yapabilmesi i¢in
kendini kesfetmesi gereklidir, bunun i¢in de 6zgiir olmalidir. Bu nedenle bu tiir ahlaki
kararlar mahkemelerdeki tartismalarla degil kendi i¢indeki kavgalarla c¢oziilmelidir.
Dostoyovski ve Oe romanlarinda sorumlulugun yasal, ahlaki ve manevi boyutlarinin
altim1 ¢izmektedirler. Ahlaki sorumluluk i¢sel kurallar1 ve standartlar1 yargiladigimiz
durumlar1 gostermektedir. Manevi boyut bunlarin i¢inde en 6nemlisi olmaktadir. Oe ve
Dostoyovski’ye gore; “sugluluk, hesap verebilirlik ve ahlaki sorumlulugun” elzem

elementleri kisiseldir, toplumsal, biirokratik ve yasal degildir (187).

Yogun bakimda aileler yakinlarinin tedavisinin sonlanmasini isteseler de benzer
sekilde ahlaki ve vicdani sorumluluk almak istememektedirler. Sair Alan Shapiro'nun
Vigil adli kitabinda kiz kardesinin Oliimiiyle ilgili yazdiklari: "Onun eridigini
gormekten, hi¢ bir sey yapamamaktan yorgunuz (K 9 ebeveynlerinin zihin yorgunlugu )
ve bu yorgunluktan dolayr su¢luluk duyuyoruz. Hepimizin konusmadigi ve kirli bir sir
gibi saklayacagimiz istegi bir an énce eve donmekti". Bazen aileler bu sirr1 6rtmek i¢in
tam tersine tedaviye son verme kararmna karsi gelmektedirler. Yenidogan yogun
bakimda hekimlerle yapilan bir ¢alismada bir yenidogan uzmani sunlar1 anlatmisti: "Bir
babaya bebeginden tedaviyi ¢cekmek istediklerini soyledigimde bunu yapamazsiniz, bu
cinayet olur dedi ve yumrugunu kaldirdi, duvara vurdu. Bana vuracagint diisiindiim
ama disart ¢ikti. Bir siire sonra geldi yaptin mi dedi ben de oksijeni kapatip fentanili
vapmistim. Geldi, giiliimsedi, gozyaslar: vardi. Bu onun icin biiyiik bir doniisiimdii"
(188). Bu diyalog, K 2 babanin doktorla yasadiklari diyaloga ¢ok benzemektedir:
“babasini ¢cagwr dedi bu ¢ocuk dedi ya yogun bakima girecek ventilatore baglanacak ya
da dedi kaderine terk edilecek 6lecek bu ¢ocuk dedi” “bayagi ben E beye o esnada

konusamadim daha dogrusu yani o konusma da nereye gider diye diigiindiigiim icin terk
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ettim orayr”. Yukaridaki paragrafta verilen elini duvara vuran baba 6rneginde, doktor
ve baba her ikisi de kararin yiikii altinda kismi sorumluluk ve kismi inkar i¢indedirler.
Baba doktorun karar i¢in kendisini zorladigini, doktor ise babanin sonunda karari
onayladigin1 sdyleyebilir. Yasam sonu karar1 vermek durumunda olan kisiler ahlaki
duygularini inkar edebilir ve is birligi i¢inde olduklart kisileri suglayabilirler. Yogun
bakimda herkes kararlarda sorumluluktan kurtuldugunu hissetmek ister. Konugmalardan
sonra herkes bir baskasinin karar1 verdigini diisiiniir, karar1 kimin verdiginin 6nemi
yoktur. Giiniimiizde doktorlar ve aile ortak sorumluluk ve hesap verilebilirlik
konusunda anlasabilmelidirler. Aile karar konusunda sorumluluk alir ancak tek hesap
veren degildir. Kararlar alelacele verilmemelidir. Aileye segeneckleri diisiinmeleri,
baskalarma fikir danigmalar1 ve yavas karar vermeleri onerilir. Bu sekilde kararlarin
dogrulugu test edilmis olur. Genelde tedaviyi durdurma karar1 ortak alinan goriisle olur,
bu saglanamazsa tedaviye devam edilir. En ¢ok goriis ayrilig1 doktorlarin tedavi bosuna
dedigi halde ailenin devam etmek istemesiyle olur. Diger bir durum da aile uzun dénem

engeller konusunda endise duyarken doktorlar da bu konudan tam emin olamayabilirler
(5).

Ebeveynler bebegi i¢in tedaviyi sonlandirma karar1 verdiginde bu karardan
dolayr sugluluk duymalart kagmilmazdir. Bizim goriismelerimizin  hepsinde
ebeveynlerde su¢luluk duygusu dikkat ¢ekiyordu, ancak bu elbette tedaviyi sonlandirma
karar1 ile ilgili degildi. Ornegin K 8 anne: “Ne zaman sevmeye ¢aligsam enfeksiyon
oldu” diyordu. Ciddi anlamda tedaviyi sonlandirir misiniz diye soruldugunda hig biri bu
soruya “evet” yanitt vermedi ancak bebeklerinin durumuyla ilgili olarak yeterli bilgi ve
karar i¢in zaman verilseydi yanitlar1 farkli olabilir miydi sorusu yanit beklemektedir.
Yenidogan yogun bakimlar ebeveynler i¢in korku ve belirsizlik duygularini yaratan
mekanlardir. Kimi ebeveyn bu siireci mukavemet gostererek atlatir, kimisi ise ciddi
psikolojik sorunlar yasarlar. Bu zorlu siiregte onlara “iyi ebeveyn” olmalar i¢in yardim
edilmelidir. Bunun i¢in 6nce onlara ebeveyn olduklari s6ylenmelidir. Kimisi dogum
oncesi bebeklerinin tanilarini 6grenmis, kimisi ¢ok kiigiik bir prematiire bebek sahibi
olmus ve dogumdan sonra bebeklerinden ayrilmislardir. Bebeklerinin monitorler,
hortumlar arasinda oldugunu gérmek ebeveynlik duygularmi sarsmustir. Ikinci olarak
onlara kotii ebeveyn olmadiklar1 sdylenmelidir. Cogunlukla ebeveynler dogumdan sonra
bebekleri yenidogan yogun bakima girdiginde yetersizlik ve sugluluk hissederler. Erken

dogumu tamamlayamamak ya da bebeklerinin genetik bir hastaliga sahip olmasi bu
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duygular1 yogun yasarlar. Son olarak ise; onlara iyi ebeveyn olduklar1 anlatilmalidir.
Bebekleriyle yogun bakimda birlikte olma imkan1 verilmeli, diger ¢cocuklarinin bakimi
konusunda destek olunmalidir. Kimi zaman bir saglik calisaninin bir konusmasi
ebeveynler tarafindan yanlis anlasilabilir ve zarar verebilir. Her ebeveynin degerleri,

bakis ag¢is1, uyum kapasitesi ve hizi farkliliklar gosterir (189).

Mirjam de Vos ve arkadaslarinin yaptiklari niteliksel ¢alismada pediatrik yogun
bakimda yasam sonu konusmalari yapilan 19 c¢ocugun ebeveynleri bizim
calismamizdaki temalara benzer temalar ifade etmislerdir. Yasam destek iinitesini
¢ekmek kacinilmaz oldugunda ailelerde ortaya c¢ikan duygular: korku, dehset, iiziinti,
ofke, yas, kafa karisikligi, inangsizlikti. Ailelerin bir kismi garip bir sekilde ¢ocuklarinin
kaderi i¢in derin iiziintii ve rahatlamay1 ayn1 anda hissetmekteydiler. Hem ¢ocuklarinin
hep yanlarinda kalmasini isterken, hem de bir an 6nce de yakinmalarinin bitmesini
istiyorlardi. Bu ¢alismada; ¢cocuklarinin tedavisinin sonlanmasina izin veren ebeveynler
daha fazla miicadele etmedikleri i¢in, izin vermeyenler de ¢ocuklarmin baris iginde
Olmelerine izin vermedikleri i¢in ileriki donemde sugluluk ve pismanlik duyduklarini
ifade etmislerdir. Calismaya gore, ebeveynlerin cocuklarim1 kaybetme korkusu ve
cocuklarmi act c¢ekerken gormenin verdigi Ofke farkindaliklarini —arttirmistir.
Ebeveynlerin en biiyilk endiseleri ¢ocuklarinin 1stirap ¢ekmesiydi. Her ne kadar

sugluluk duysalar da galismaya katilan ebeveynler bu kararlar1 verebilmislerdi (190).

Cocugunu kaybeden ebeveynlerle yapilan ¢alismalarda yogun derecede dtke ve
depresyon goriilmektedir. Danimarka’da yapilan bir ¢alismada cocugunu kaybeden
ebeveynlerde psikiyatrik nedenlerle hastaneye yatis 1.67 kat daha fazla olmakta ve bu
risk anneler i¢in daha fazla goriilmektedir. Bu oran ¢ocugun kaybindan sonraki ilk yilda
en fazla olmakla beraber ileriki 5 yilda da devam etmektedir (164). Bu duruma 6rnek
teskil edecek sekilde David, 1993 yilinda 24 hft ikiz esi olarak diinyaya gelmis ikizi
O0lmiis o yasamistir. Agir serebral palsili olan David 13 yasindayken 3 yasindaki
cocugun zekasmna sahiptir ve her giin havale gecirmektedir. Boyle bir durum
kardeslerinin de hayatini olumsuz etkilemekte. Anne ve babasi ¢ok 6fkeli ve tlizgiindiir,
onun bu sekilde olmasi konusunda 6liimden daha kotli oldugunu diisiinmektedirler.
David’le kalplerinin her giin kirildigini sdylemislerdir (191). Bizim ¢alismamizda da
goriisme yapilan ebeveynlerin hepsinde ciddi depresyon belirtileri vardi, atamamislardi.

"Bebegim yogun bakima girdikten sonra ciddi strese girdim, ne uyku ne yemek", K 5'nin
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annesi ve digerleri de benzer seyler sOyledi. Youngblut ve arkadaslarinin ¢ocugunu
kaybetmis ebeveynlerle 6liimden 13 ay sonra yaptigi calismada, annelerde %35 ve
babalarda %24 oraninda depresyon bulmuslardir (156). Dyregov ve arkadaslarinin
caligmasina gore, yas siirecinde ebeveynler endise, depresyon, ofke, Umitsizlik,
yalmzlik, uykusuzluk, enerji kaybi ve sosyal hayatta zorluklar yasamaktadirlar.
Annelerin ¢ogu yas siirecini atlatabilmek i¢in profesyonel yardima gereksinim
duyduklarmi séylemislerdi (156). Bizim c¢alismamizda da benzer bulgular vardi.
Glaser’in yaptig1 ebeveynlerin yas siirecine iliskin ¢alismalarda, prematiire bebegini 6
ay once kaybeden ebeveynlerin %481 sucluluk hissini halen yasarken, %52’si bebekleri
artik 1stirap ¢ekmedigi i¢in memnun olduklarini belirtmislerdir. Oliimden sonraki siirec
3.5-6.5 yila uzadiginda 563 ebeveynde Oliimii kabullenme baslamis, cocuklarinin
ailelerinin bir parcasi oldugunu diisiindiiklerini s6ylemislerdir. Ancak iicte bir ebeveyn
hala “neden benim bebegim” sorusunu sormaya devam etmislerdir. Catlin ve
arkadaslarinin ¢aligmasinda ebeveynlerin g¢ocuklarinin Oliimiine bagli gelisen yas
siirecinde maneviyatlarinin ¢ok destek oldugunu belirtmislerdir. Feudtner’in yaptigi
calismada chaplainden yardim alan ebeveynlerin %60-80’1 ¢ocuklarinin neden 1stirap
cektigini sorgulamislardir, bu da ebeveynlerin bu dénemde manevi destege ihtiyag

duyduklarin1 gostermektedir (156).

Danimarka’da Navne ve arkadaslarinin bir yenidogan yogun bakim iinitesinde
yatan bebeklerin ebeveynleriyle yapilan gorismelerde 24 hafta dogan Peter’in
ebeveynleri onu ilk 2 ay i¢inde 3 kez neredeyse kaybettiklerini sdylemislerdi. Yine
burada da dag treni benzetmesi kullanilmakta ve ebeveynlerin bebeklerinin 6lim ve
yasam arasinda git-gel i¢inde olduklar1 goriilmektedir. Bizim ¢alismamizda da hemen
hemen tiim ebeveynler benzer duygular yasadiklarimi ifade etmiglerdir. Yine ayni
calismada 27 hafta dogan Lisa'min annesi onu ancak 1.5 ayda kucagma alabildigini
sOyliiyor. Hemsirelerin ona dokunmadan once elini sterilize edip etmedigini sormast K
I'in annesinin yasadiklarina benziyor. K 1'in annesi de taburculuk sirasinda kendisinin
kucagma alacagini soyledigi halde alamamisti, gelecege dair belirsizlik bunda etkili
olabilmektedir (192). Ebeveynlerin bebekleri igin yasam sonu kararlart vermemeleri
gerektigini savunan bir goriis de vardir. Bu goriise gore, cocuklar1 yogin bakimda yatan
ebeveynlerin strese bagli diisiinebilme ve anlama kapasiteleri azalmistir, fiziksel ve
duygusal olarak yorgundurlar, boyle bir sorumluluk onlar i¢in ¢ok kiilfetlidir, kendi

cikarlar1  ¢ocuklarinin  ¢ikarlariyla ters diigebilir, tibbi konular1 yeterince
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anlamayabilirler ve sonucta boyle kritik bir karar i¢in hazir degildirler. Rue’nun yaptigi
calismaya gore ebeveynler i¢in bu karar1 vermek ¢ocuklarini biiyiitmek yetistirmek i¢in
gosterecekleri fedakarlikla celismektedir. Kimi zaman pismanlik da eslik etmektedir
(151). Bebek kendiliginden 6ldiigiinde ya da canlandirma yapmanin imkéansiz oldugu
durumlarda ebeveynlerin son karar sorumlulugundan kurtulmus hissettikleri
goriilmektedir. Bu durumda da bebek kendi karar verdi denmektedir. Ebeveynlerin
karar verebilmeleri i¢in kotli prognozdan emin olmalar1 gerektigi disiiniilmektedir.
Karar verme zamani uzadik¢a ebeveynler cocuklarini boyle bir 1stirapl siirece
koyduklar1 i¢in pismanlik duymaktadirlar. Kimisi de g¢ocugun gercekten yasamak
isteyip istemedigini sorgulamaktadir (151). Her ebeveyn kararlarin bireysel oldugunu,
birinin digerininkine uymayacagin1 hatta aynm kisilerin baska bir zamanda farkli bir
karar verebilecegini sdylemislerdir. Ayni ¢aligmada ebeveynlerin %24 kiigiik bir umut
varsa bebege yasam sansi verilmesi gerektigini sdylemislerdir. Bunun yaninda tedaviye
devam etmeme kararin1 veren ebeveynler i¢in bu karari etkileyen onemli faktorlerin;
cocuklarmin gelecekteki yasam kalitesi, dnlenemeyen 6liim siireci ve ¢ocuklarinin o
anda 1stirap cekiyor olmasi seklinde ifade edilmistir. Caligmaya katilan ebeveynler
gelecekte ¢ocuklarinin bagimli olmalarimi istememektedirler ve ebeveynlerden iicii
cocuklart icin tenazinin séz konusu olabilecegini ifade etmislerdi (151). Ingiltere’de
yapilan bir ¢aligmada ebeveynler ¢cocuklari i¢cin yasam sonu kararlarini kendileri vermek
istemekte ancak doktorlarin kendilerine bu konuda yardimci olmalarini, rehberlik
etmelerini istemekteydiler. Doktorlar ebeveynlere bilgi veriyor, 6nerilerde bulunuyor ve
sonra da onlarin verdikleri karara saygi duyuyorlardi. Cocuklarinin 6liimiinden sonra
yas siirecinde doktorlarin yol gdstermesi de ebeveynler igin destekleyici bir davranig
olmaktadir. Anneler ¢aligsma kapsaminda yapilan gériismeler sonrasinda rahatladiklarini
ifade etmislerdi, bizim goriismelerimizde de anneler benzer sekilde bu konular1 ilk kez

konustuklarini ve konusmanin onlari rahatlattigini sdylediler (193).

Currie’nin tez ¢alismasinda bir anne yogun bakimdan doktorlarin kendisini
aradigini ve bebegi icin yapilabilecek bir sey kalmadigini ve tedaviye devam etmemek
icin izin istediklerini sdylemistir. “Ebeveynlik haklarim benden alinmisti, ben durumu
biliyordum ve buna hazirlanmistim. Halen c¢ok iizgiin ve kizginim, o karart ben
verebilmeliydim” diyerek hem sucluluk duygusunun hem de depresyonun devam
ettigini ifade etmistir (156). Yine aynmi c¢alismada ebeveynlerden biri bebekleri igin

tedaviyi durdurma kararin1 veremediklerini ancak canlandirma sirasinda “Hemsgireler



196

benim anlamami saglamiglardi, aletlerden alarm sesleri geliyordu, ¢ok zordu ve onlara
canlandirmayr durdurun, gitmesine izin verin” dedigini belirtmisti (156). Bizim
calismamizda ise K 7: “Canlandirmaya cevap vermedigi halde isterdim herhalde
devam etmesini istersin diye diistiniiyorum yani iste kader onun kaderi o kadar ¢ok zor
Rabbim  hi¢ bir anneye yasatmasin” diyerek tedavi sonlandirma kararmi
veremeyecegini belirtmistir. K 9 da benzer seyleri sdylemistir: “Canlandirmayr birakin
diyemezdim bir umut diinyasi insan evladini ne kadar olsa bir giin daha yasatmak igin
bakiyor bambaska evlat acisi hocam Rabbim kimseye vermesin gerc¢ekten” ve devam
etti: “Ona damar yolu a¢salar da hep yasatma umuduyla onlar baktiktan sonra da daha

sonra tabii imkan yok ki birakin artik olsiin diyemezsiniz ki gergekten denilmez”.

5.6. Benzer Durumdaki Ebeveynlere Yonelik Oneriler Konusundaki Temalar
Calismamiza katilan ebeveynlerin on dokuzuncu soruya verdikleri yanitlaran
elde edilen, kendileriyle benzer durumda olan, bebekleri yenidogan yasam destegi alan
ebeveynlere doniik dnerileri sunlardir; sabirli olsunlar, tedbirli olsunlar, islerinin pesini
birakmasinlar, bagkalarinin fikrini sorsunlar, en iyi saghk kurulusuna gitmeye
caligsinlar, ¢aba gostermekten vazge¢mesinler, saglik personeline giivensinler, pozitif

diistinsiinler (Sekil ve Tablo 4-6)

McHaffie’nin ¢alismasinda onerilere yonelik yukarida sozii gecen temalarimiza
benzeyen temalar elde edilmistir; miimkiin oldugunca fazla bilgi almaya c¢aligsinlar,
kendileri i¢in ne 6nemliyse, gelecekte pismanlik duymamak i¢in cesaretli olup sormaya
caligsinlar. Karar vermek icin baski hissetmesinler, her seyin zamaninda
gerceklestiginden emin olsunlar, ¢ilinkii bu kararla yasamaya devam edecek olan
kendileridir. Ebeveynler birlikte karar vermelidir, bebekleriyle ilgili anilar olugturmali,
daha sonra onlar1 ailenin iiyesi olarak anmalidirlar. Yas siirecinde mutlaka birileriyle
duygularin1 paylasmali, konusmalidirlar (151). Ebeveynler eger diisiinmek ve
kafalarindaki sorular1 cevaplamak icin zaman bulabilirse ve duygusal ve bilimsel
anlamda ikna olabilirlerse, ¢ocuklari i¢in tedaviye devam etmeme kararindan dolay1
pismanlik ve sugluluk duymamaktadirlar. Bu se¢enegin ¢ocuklarinin yiiksek menfaatine
dayali bir karar oldugu onlara anlatilmalidir. Kim kararin sorumlulugunu almalidir?
Kararlar1 verirken ebeveynler ve doktorlar arasindaki iliski nasildir? Karar1 doktorlar
profesyonel olarak verirken, sorumlulugu ebeveynlerin aldigmma inandirmak ve bu

karara fark ettirmeden yonlendirmek ne kadar dogru kabul edilebilir? Calismamizda;
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ebeveynlerin yarist kendi ailelerinden destek gorebildiklerini ifade etmislerdir, diger
yarist destek gormediklerini sdylemislerdir. Hatta 2 ebeveyn bazen hem maddi hem de
manevi anlamda ailelerinin bebeklerinin yogun bakimda oldugu siiregte kendi
miicadeleleri hakkinda kotii sozler sarf ettigini ifade etmistir. Diger 4 aile ise karari
aileleriyle paylastiklarini ve onlarin tecriibelerinden faydalandiklarini sdylemistir.
Benzer sekilde Sharman ve arkadaglarinin ¢aligmasinda ebeveynler: “Ailemiz kararin
bize ait oldugunu ancak hem bize hem de oglumuza desteklerini siirdiireceklerini
soyledi” demislerdir (167). Currie’nin ¢alismasinda bir anne kendi ailesinin yogun
bakimdaki bebegini gbrmesini istememistir, o da 1 saat kadar giicliikle de olsa araba
kullanip bebegini gormeye gitmistir: “Olmekte olan bebegimi gérmesem bundan sonra
kendimle yasayamazdim” diyerek bdylesine zor bir durumla yiizlesmistir (156).
Calismamizda da K 1’in annesi benzer duygular1 paylasmaktadir: “Bebekler nerede
dedim nerede yatiyor ve bana tarif ettiler gittim ve tam oraya yaklasirken ablamla
karsilastim sen nereye gidiyorsun dedi bebegimi gorecegim dedim haywr dedi
goremezsin su anda dedi o ¢ok iyi merak etme ama olmaz simdi dedi dogru zaman degil
doktorlar hi¢ kimseye gostermiyorlar simdi dedi tabi ablam ¢ok kiigiik oldugu icin o da
korkung bir seyle karsilasmis yani goriince o yiizden bana da engel oldu”. Kimi zaman
aileler bebeklerinin durumu i¢in ebeveynleri suglayabilmektedirler. Currie’nin
calismasinda bir baba: “Bu bebege sahip olmamaliydimiz” diyen ailesine negatif
olmama ¢agris1 yapmustir (156). Bizim goriismelerimizde benzer sekilde K 5’in annesi:
“Cok miicadele ettim siitiimiin gelmesi igin ona siit verebilmek i¢in ¢cok bayagi béyle sey
ettim annem kizmisti bana hatta o zaman niye bu kadar zorluyorsun kendini dedi iste
yasamaz o dedi yani niye bu kadar kendine aci ve eziyet ¢ektiriyorsun diye” annesinin

negatif davrandigini soylemisti.

Spinal muskiiler atrofi hastasi olan 18 aylik MB, 7 haftadan beri hastanede
yatmaktadir. Son 6 aydir solunum cihazina baghdir, giderek kotiilesmekte ve sadece
gozlerini oynatabilmektedir. Bilincinin acik oldugu diisiiniilmektedir ve doktorlar
makinaya baglt olmasmin zalimce oldugunu soyleyip tedavinin sonlanmasini
istemektedirler, ancak ebeveynleri karsi ¢ikmaktadir. Duyabiliyor, gorebiliyor, cd ve
benzeri oyunlardan zevk alabildigi ve ebeveynleriyle degerli olabilecek iletisim
kurabildigi i¢in yargi¢ tedavinin devamina karar verdi. Yargi¢ yarar/yiik dengesini
gozeterek bunun bebegin yiiksek menfaatine dayali oldugunu diistinmiistiir. Karar

vericiler genelde yarar ve ylikleri bir kdgida yazarlar, tedaviyi sonlandirabilmek i¢in
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yiiklerin yarardan ne kadar fazla olmasi gerektigi konusunda her zaman fikir birligi
olmayabilir. Bu nedenle etik agidan makul olacak sekilde dengeyi bulmaya calismak
onemli olacaktir (33). McHaffie ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada, bu tecriibeyle
yasayabilmek icin sabit bir regete olmadigini sdyleyen ebeveynler, her ebeveynin kendi
yontemlerini bulmalar1 gerektigini eklemislerdir. Ebeveynler karar verme siirecinde
kendilerine en ¢ok iletisimin gerekli oldugunu, dogru bilgi sahibi olmanin 6nemi ve
miimkiin oldugunca fazla bilgi paylasiminin gerekliliginin yardimc1 oldugunu
sOylemislerdir. Sormak ve arastirmak icin de cesaretli olmak gerektigini onermislerdir.
Cocuklart icin tedaviye devam etmeme zamaninin dogru belirlenmesi gerektigini
sOylemiglerdir, ¢iinkii bu kararin sonuglariyla onlar yasayacaktir. Bu kararlar derin
inanglarla ilgili kararlardir ve aceleye gelmemelidir, anlik olmamalidir. Calismaya
katilan ebeveynlere gore ciftlerin birlikte karar vermeleri ve ayni fikirde olmalari
onemlidir. Sonradan geriye doniip karar1 sorgulamamak en iyisi diye diisiinmekteydiler
(156). Bebekle mutlaka anilar olusturulmaliydi, bu sekilde onu ailelerinin bir bireyi
olarak gorebilirlerdi. Calismamizda K 6 anne yogun bakim siirecinde bebegiyle hep
iletisim ic¢inde oldugunu ifade etmisti: “hep konusuyordum sarkilar soyliiyordum ona
dokunuyordum ondan sonra oyuncak aldim gétiirdiim ona eglensin diye kiiciiktii gergi
fazla anlayacak durumda degildi ama anlyyordu orda bulundugum siire icerisinde hep
onunla konusurdum sesimi anlasin vesaire diyerekten”. Aym calismada, ¢ocuklarinin
Olimiinden sonra en etkili yontemlerden birinin konusmak oldugunu sdylediler.
Duygularmi baskilamamaliydilar (151). Bizim ¢alisjmamizda da benzer bi¢imde
duygularini dile getirmisti K 9 anne: “bir de dinleyeniniz olacak hani konusuyorsun
ama kiminle bizdekiler oyledir ya da konusursun derdini anlatmaya baslarsin kendince
kendi bilgi dogrultusunda bir iki soyler bakti seni dinledigi bile yok kendince konusuyor
tekrardan susuyorsun’.Cocuklarinin 6liimiinden 1 yil sonra ebeveynler onlar1 bu karari
vermede en ¢ok cocuklarmin cektigi istirabin etkiledigini sdylemislerdir. Ebeveynler
cocuklarma duyduklar1 sevginin giicii sayesinde tibbi destekle beraber suiistimal

etmeden dogru karar1 vereceklerine inanmiglardir.

Karar verme asamasinda doktorun tecriibesi ve otoritesi onemli bir faktordiir.
Karar i¢in ebeveynlerin katilma zamani bebegin durumuna, kararin ne kadar acele
olduguna, doktorun algilar1 ve tercihlerine, ailenin tolerans ve kaynaklarina baglidir.
Ebeveynlere eger sorular1 cevaplamak igin yeterince zaman verilirse, zihinsel ve

duygusal olarak ¢ocuklari i¢in dogru seyi yaptiklari1 konusunda ikna olurlarsa pismanlik
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ve sucluluk duymazlar. Ebeveynler ve doktorlar arasinda gii¢, bilgi ve tecriibe agisindan
ciddi farkliliklar mevcuttur. Ebeveynler ile iletisim kurmanin tek bir formiilii yoktur,
her vaka 6zeldir. Bazen o aile i¢in neyin dogru olacagina sezgilerle karar vermek 1yi
olabilir, bu da pratik ve tecriibe ile miimkiindiir (151). "Cocugum agri ve acilar
icindeyse, giilmiiyorsa ben béyle yasam kalitesi istemiyorum” diyen bir ebeveyn
cocuklariyla "normal” bir yasam istiyordu: Yani ¢ocugunun “fatil, eglence, havuz,
deniz” gibi aktivitelerden faydalanmasini istiyordu. K3’iin annesi “O da mahrum
kaliyor sen de mahrum kalvyorsun o parka gidip oynayamuyor yemek yiyemiyor kakasini
rahat yapamiyor sen de rahat rahat onu elinden tutup gidemiyorsun bir yere eglenceye
diigiindiir sudur budur gidemiyorsun” diyerek yasam kalitesinin her ikisi i¢in de
etkilendigini sdylemistir (170). Michelson ve arkadaslarmin yaptigi nitel ¢aligmada,
pediatrik yogun bakimda yatan 66 cocuk hastanin ebeveynleriyle (n:70) ¢ocuklarinin
tedavilerinin kesilmesi ve karar verme konusunda yaptiklari goériismelerde bizim
calismamizdaki temalara ¢ok benzer temalar bulunmustur: Yasam kalitesinin tedaviyi
sonlandirmada makinelere bagimli yasamak, bitki gibi olmak alt temalaryla
vurgulandig1 gériilmiistiir. Ikinci temada cocuklarmin istzrap gekmemeleri igin tedaviyi
sonlandiracaklarini sdylemeleridir. Tedavilerin etkisiz olmasi ve bunun doktorlar
tarafindan yapilabilecek bir sey kalmadi seklinde dile getirilmesi ebeveynlerin bu karari
alabileceklerini gostermektedir. fman ve dini inanglar ebeveynlere bu dénemde destek
olan faktorlerdir: “O daha iyi bir hayata gegis yapacak, orada istirap yok”, “Allah
senden ne yapmant istiyorsa onu yapiyorsun”, “Allah gibi davranamazsin” “Lord onu
bu halde istiyorsa mutlaka bir sebebi vardir” “Bazen istirap ¢eken Allah bunun
vapilmaya deger oldugunu gésterir” gibi ebeveyn gorisleri dile getirilmistir. Bazi
ebeveynler karar vermek icin zamamin Onemli oldugunu, bir mucizenin
gerceklesebilecegini soylemislerdir. Bir ebeveyn: “Onun istirap ¢ektigini gériiyorsam
ve zaman gegiyorsa, bu halde 1 ay geg¢se daha fazla istirap ¢ekmesine izin veremem”
diyerek zaman ve 1stirap kavramlarin birlestirmistir. Bizim ¢alismamizda da K6 benzer
diistinceler ifade etmistir. Bir diger tema finansal konulardir, ¢ogunlugu yeterli
olanaklar1 oldugunu sdylese de bir kismi1 paralar1 olmadiginda devam edemeyeceklerini
belirtmistir. Genel anlamda tedaviyi sonlandirma kararint reddeden bir yaklasim vardi.
Her sey yapilsin isteniyordu ve bir ebeveyn bu karar1 veren kisi olmak istemedigini
sOylemisti. Bir baska tema da doktorlara olan giivensizlikti, hata yapabilirlerdi

beklemeliydiler. Doktorlar Allah degildiler ve ikinci goriis almaliydilar. Az sayida
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ebeveyn ise sezgilerine giivenmeleri gerektigini sOylemiglerdir. Bu ¢alismada da
ebeveynler karar vericilerin kendileri olmasi gerektigini sdylemislerdir (86). Yine
Kirschbaum’un 1996 yilinda yaptigi ¢alismada yogun bakima girmis 20 cocugun
ebeveynleriyle yasam sonu kararlarda hangi faktorlerin etkili olduguna dair benzer 8
tema ortaya ¢ikmistir (194): Cocuklarinin 6liimii kaginilmaz olsa da ebeveynler onlarla
daha fazla zaman gecirmek istemisler, yasam kavramini vurgulamislardir. ikinci tema
cocuklarinin act ve wstirap ¢ekmemesini istemeleridir. Bir baba ¢ocugunun istirap
cekmeden dogal yolla 6lmesini istedigi halde agri1 kesici olan morfinin 6liime yol
acabilecegini 6grenince bunu istememisti. Ebeveynlerin bir kismi ¢ocuklarinin g¢ektigi
stirab1 kendilerinin kaldiramayacagini diisiinmiistii, bizim ¢alismamizda da K7 benzer
climleler kullanmisti. Diger bir tema yasam kalitesiydi. Ebeveynler ¢ocuklarinin ne
kadar engelli olabilecegini diisiinemiyorlardi, bizim goriigmelerde de K3 cocugunun
yiiriimesinin, konusmasinin gecikeceginin sdylendigini ancak bu kadar agir olacagini
tahmin edemedigini sOylemistir. Dordiincli tema c¢ocuklarinin artik eski huylarmi ve
karakterlerini tasimadigini, kendi gibi olmadiklarini sdylemislerdi. Ebeveynlerin hepsi
cocuklariin istiin yararin istiyorlardi, eger ¢cocuklarinin yasi biiyiikse onu tanidiklar
icin yerine karar verebileceklerini diisiiniiyorlardi. Bir anne ¢ocugunu aslinda tedavinin
devam etmesini istemedigini, kendi bencil istekleri nedeniyle devam edildigini
sOylemisti. Diger 6nemli bir tema, ailenin biitiinliigii 1di. Cocuklarinin kaybi, evdeki
diger cocuklarla iliskiler ya da engelli cocuklarina adapte olabilmek gibi durumlar aile
kavramlarin1 etkilemistir. Cocuklarimin 6liimiinden sonra yeniden hamile kalip
kalmayacagindan emin olamamak kimi annenin endisesiydi, Bizim grubumuzda da K6
ve K9 benzer endiselerden bahsetmislerdi. Olen cocuklarmin hatiralarinin ailelerinden
silinmesini istemiyorlardi, sik sik onlardan bahsetmek istiyorlardi. Kararlarini verirken
etkili olan bir diger faktor iman, maneviyat ve dogaiistii giiclerdi. Kimi ebeveyn
cocuklarmin hastaligin1 kendilerine verilen bir ceza olarak goriiyorlardi. Kimisi ise
bunun biiyiik bir giiclin (Allah) plan1 oldugunu ve sebebini bilmediklerini séyliiyordu.
Ebeveynlerin ¢ogu mucizelere inaniyor ve umutlarini kaybetmiyorlardi. Dua etmenin
kendilerine gii¢ verdigini ve din adamlariyla konusmanin da yardim ettigini
soylemislerdi. Ote diinyaya inananlar ¢ocuklariyla orada bulusacaklarm ifade
etmiglerdi. Bir kisim ebeveyn ise ¢ocuklarinin hastaligimin dogal bir olay oldugunu ve
istatistiklerle agiklanabilecegini belirtmislerdi. Neden olarak da biyolojik ve ailesel

sebepleri kabul ediyorlardi, bazi seyleri de sansa bagliyorlardi. Teknolojik imkanlardan
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cocuklarinin tedavisi i¢in faydalanmak hepsinin kabul ettii bir durumdu. Hatta bir

ebeveyn miimkiin olsa akciger naklinin yapilmasini dahi istiyordu (194).

Yakin zamanda Ingiltere’de Mitchell ve arkadaslar1 tarafindan yapilan bir
calismada c¢ocuklar1 (n=11) yogun bakimda 6len 17 ebeveynle yapilan goriismelerde
yasam sonu kararlarda ortaya c¢ikan temalar bizim ¢alismamizla benzerlikler
gostermektedir. Bu temalar; ebeveynler karar verebilmek igin yeterince bilgi ve
tecriibeye sahipti, ebeveynleri karar verme asamasinda destekleyen saglik personeliyle
aralarindaki giivenilir iliskilerdi, saglik personeliyle olan iletisimleri ebeveynlerin
tecriibelerinde etki sahibiydi, ebeveynler c¢ocuklar1 i¢in yasam sonu kararlarinin
verilebilmesinin ¢ok duygusal yiikii oldugunun farkindaydilar ancak “kabul etme
noktasina” ulasmalart durumunda bu miimkiin olabilmekteydi ve ebeveynler ¢ocuklar
icin yasam sonu bakim almaktan fayda goérmektedirler (195). Ebeveynler ¢ocuklarinin
yogun bakimdaki tibbi bilgilerine hakimlerdi, 6rnegin kan basinci, oksijen diizeyi gibi.
Bizim ¢alismamizda da K1,K2,K6, K8 yogun bakim terimlerini biliyorlardi. Calismada
kimi ebeveyn c¢ocuklarinin kaybedecek bir seyi olmadigini, bu nedenle makineye
baglanabilecegini  sdyliiyordu. Ebeveynler c¢ocuklarmin = 6lmekte  oldugunun
farkindaydilar, bir ebeveyn c¢ocuklarinin o&lmekte oldugunu odami degistirerek
gosterdiklerini sOylemisti. bizim ¢alismamizda da K7 yogun bakima gittiginde o giin
cocugunun beslenmesi i¢in biraktigr siitiinlin bitmedigini gériince ¢ocugunun olmekte
oldugunu hissetmisti. K2 ise birka¢ kez 6liim deneyimini yasamis ve anne bulundugu
odada diger hasta c¢ocuklarin Oliimiine taniklik etmisti. Saglik calisanlarina giliven
onemliydi, giivenin yiiksek oldugu ve sarsildifi zamanlar da olmaktaydi. Bizim
calismamizda doktorlarin degerli oldugu sik sik vurgulanmakla beraber iletisimde
aksakliklar mevcuttu. Ornegin K7 yetkili bir doktora higbir zaman ulasamadiklarmi
ifade etmisti. Ebeveynlere tedaviye devam etmeme karar1 soruldugunda bu soruyu
onlara sormanin 1iyi bir sey oldugunu ancak kendilerinin bunu bilemeyecegini,
doktorlarin bu konuda uzman oldugunu sdylemislerdir. Bizim caligmamizda da K9
benzer diisiincelerini ifade etmistir. Karar verirken ayn1 zamanda cocuklarina elveda
diyebildiklerini sdylemislerdir. Bizim ¢alismamizda K7 ¢ocugu 6liirken yaninda olmay1
cok istedigini sdylemisti, ama olamamisti. Caligmada bagka bir baba g¢ocuklarmin
yasaylp yasamayacagl konusunda karar vermediklerini, tedaviyi durdurma konusunda
fikir birligine vardiklarimi ifade etmistir. Ebeveynler cocuklarinin yasaminin kisa

oldugunu bildiklerini bu nedenle hep pozitif olana odaklandiklarini sdylemislerdir.
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Bizim c¢alismamizda da K1 aymi goriisleri paylagmistir. Ebeveynlerin bir kismi
cocuklarinin Oliimiine taniklik ettiginde travmatize olmuslardir (195). Birchley’in
calismasinda 14 aile ile goriisme yapilmis. Bir anne bebegiyle hastanedeyken ona ¢ok
yakin oldugu i¢in hekim ve hemsirelerin neyi yanhs yaptiklarini ya da not ettiklerini
bilir hale gelmisti. Bir bagka anne bebegine radyasyon almamasi i¢in tek film ¢ektirmek
istemisti. Gorlismelerimizde K 1 anne benzer goriisleri paylasmisti. Bagka bir anne
bebeginin ¢ok uzun siire kalan femoral kateterinin ¢ekilmesi gerektigini sdyledi. Bazen
de sezgisel olarak cocuklarinin kotii oldugunu hissedip artik tedavinin onun {istiin

yararina olamayacagini anlayabilmektedirler (40).

Izlanda’da 28 ¢ok kiigiik prematiire bebegin ebeveyniyle yapilan goriismelerde
bebeklerinin yasam sonu kararlarin1 nasil verebilecekleri soruldugunda bir anne:
“sadece beyin oliimii gerceklesirse yapabilirim” demisti. Ebeveynlerin ¢ogu yaslh bir
insana gore bir ¢ocugun tedavisine devam etmeme kararmin daha zor verilecegini
sOylemisti. Bizim ¢alismamizda da ebeveynlerin hepsi benzer diisiinceler paylasmisti.
Ebeveynler i¢in bebeklerinin yenidogan yogun bakimda yattig: ilk giinlerde en 6nemli
sey onlarin yasamaya devam etmeleriydi. Sonraki donemlerde 6liim s6z konusu olmaya
basladiginda bebeklerinin yasam kalitesi hakkinda diisiinmeye baslamislardi.
Doktorlarin onlara ¢ocuklarinin engelli olabilecegini daha erken donemde sdylemelerini
istemislerdi ¢iinkii diisiince olarak buna hazirlanmak istemislerdi. Ebeveynlerin hepsi
bebeklerinin yagam sonu kararlarinda s6z sahibi olmalar1 gerektigini ifade etmislerdi.
Bunun i¢in kimisi sadece bilgilendirilmenin yeterli oldugunu, kimisi de son sozii
kendilerinin sdylemek istedigini belirtmisti (196). Calismamizda da ebeveynlerin hepsi
bdyle bir karar1 kendilerinden baskasinin vermesinin dogru olmadigin ifade etmislerdi.
[zlanda’daki ¢alismada bebeklerinin tibbi durumuyla ilgili her seyi bilmek istediklerini,
doktorlarin da bu konuda yeterince bilgi verdiklerini sdylemislerdi. Sadece bir baba
ebeveynlerin c¢ocuklart i¢in yasam sonu kararlart vermemesi gerektigini sdylemisti,
¢ocugu i¢in birakin Olsiin diyemezdi. K 2’nin ebeveynleri de benzer ifadeler
kullanmisti. Ayn1 calismada bebeklerinin bir ¢aligmaya alinmasini ebeveynler bilim i¢in
kabul edeceklerini sdylemislerdi. Bizim ¢aligmamizda da ebeveynler bilimin giiciine
inaniyordu. izlanda’da bebeklere konulan isimlerin onlarin kaderinde etkili olabilecegi
inanc1 vardi. Calismada bir anne bebeklerine aileden giiclii bir kadinin ismini
koyduklarinda bebegin solunum cihazindan ¢iktigin1  soylemisti (196). Bizim

calismamizda da K 9 anne bebeginin isminin dini olarak verilip verilmeyecegini bir
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imama sormustu, ¢iinkii hemsireler dini anlami1 olan isimlerin ¢ocuklara agir geldigini
ve hasta olduklarin1 sdylemislerdi. Norveg’te yogun bakimda yatan ve kritik hastaligi
olan 26 c¢ocugun ebeveynleriyle (n:35) gomiilii teori kullanilarak yapilan yiiz yiize
goriismelerde (¢alisma toplamda 3 yil siirmiis), yasam sonu kararlariyla ilgili bulgular 6
kategori ¢ergevesinde olusmustur (197). Kararsizlik- ikilem- belirsizlik, bilgi ve
iletisimin 6nemi, karar vermeden katilime1 olmak, goriiniirde karara katilmak, cocugun
ebeveyni olmak, bireysel kaale alinmak olarak tanimlanmistir. Ebeveynler bilgi sahibi
olmak ve goriis bildirmek istemisler, ancak kararin sorumlulugunu doktorlarin almasini
tercih etmislerdir. Boyle bir kararla karsilagtiklarinda ebeveynler sokta olduklarini,
duygusal davrandiklarin1 ve rasyonel karar veremeyeceklerini sdylemislerdi. Bu kararin
onlar i¢in ileriki donemlerde yogun sucluluk duygusu yaratacagini ifade etmislerdi.
Orfal’nin yaptig1 calismay1 6rnek veren yazarlar Fransiz ebeveynlere ¢cocuklariyla ilgili
yasam sonu kararlar1 alma sorumlulugu verilmemekte ve Amerika’li ebeveynlerden ise
bu karar1 onlarin vermeleri istenmekteydi. Norveg’li ebeveynlerin ise bu 2 davranisin
arasinda bir yerde davrandiklari ifade edilmektedir. Sonu¢ olarak da yazarlar yasam
sonu kararlarda en 6nemli konunun ebeveynlere nasil bilgi verildigi ve karara nasil
dahil edilebilecegi oldugunu vurgulamaktadirlar (197). YYBU’de ebeveynler bebekleri
icin karar verirken istekleri ve davranislar1 arasinda farklar olacaktir. Karar agamasinda
ebeveynlere biraz zaman vermek korku ve umutlariyla yiizlesmelerine yardim edecektir
(198). Elliot ve arkadaslarmin 35 prematiire bebegin (32 gebelik haftasindan kiigiik
olan) 30 ebeveyniyle yaptig1 yiiz ylize goriismelerde, ebeveynlerin yenidogan yogun
bakimda nasil karar verdiklerini arastirmislardir. Ozellikle acil ve hayati 6neme sahip
bir karar i¢in Ornegin bebeklerinin solunum cihazina baglanmasi kararinda, bunun

doktorlarin bilecegi is oldugunu ve onlara giivendiklerini sdylemislerdir (101).

Higgins’in ¢aligmasinda, ciddi dogumsal kalp hastaligi olan 15 bebegin
ebeveynine kalp nakliyle ilgili kararlarini nasil aldiklari sorulmustur (199). Bu
hastalardan 10 bebege kalp nakli yapilmis, 5 bebegin ebeveyni nakli kabul
etmemislerdir. Hipoplastik sol kalp hastalig1 olan bir yenidogan bebegin ebeveynleri,
doktorlar hastaligin tedavisinin ¢ok zor ve nakil sansinin ¢ok diisiik oldugunu
sOyledikleri halde baska merkezlere bagvurarak detayli bilgi almislardir. Bilgiyi tekrar
tekrar gozden gecirip mantikli bi¢imde karar vermeye calismislar ve bebeklerinin nakil
olmasima karar vermislerdir. Bebeklerinin nakil olmasini istemeyen ebeveynler karari

tamamen doktora birakmislardir ¢iinkli doktor bilgi ve tecriibe sahibidir. Nakle karar
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veren ebeveynlerin ¢cogunlugu doktorlarla mutabakata dayali karar vermislerdir. Onlara
yardimci olan doktorlar da ebeveynlerin soru sorarak karara katilmalarini
desteklemislerdir (199). Isvi¢re’de yenidogan yogun bakimda bebeklerinin yasam
sonunda ebeveynlerin ve doktorlarin mutabakata dayali etik anlamda karar
verebilmeleri icin, bir c¢erceve protokolii olusturulmustur. Bu protokol sayesinde
ebeveynler bosuna tedavi konusunda daha fazla bilgi sahibi olabilmekte, bebeklerinin
yiiksek menfaatlerini gézeten bir karar verilebildigi ve hem bebekler hem de ebeveynler
icin 1stirabin azaldig diisiiniilmektedir. Yogun bakim calisanlar1 agisindan da ekip
olarak caligmanin kalitesi bu protokolden sonra yiikselmistir (200). Tayvan’da bir
yenidogan yogun bakimda yapilan ¢alismada, geriye doniik olarak yasamini kaybetmis
50 bebegin dosyasi incelenmis ve ebeveynlerin yasam sonu kararlardaki rollerinin neler
oldugu degerlendirilmistir. Bebeklerin tanilarin1 ¢ogunlukla prematiirelik ve dogumsal
anomaliler olusturmaktadir.  Ebeveynlerin %16’s1 tedavinin bosuna oldugunu
disiindiiklerinde,  bebeklerinin ~ solunum  cihazindan  ¢ekilerek  tedavinin
sonlandirilmasina mutabik olmuglardir. Calismada yasam sonu karar1 agirlikli olarak
babalarin verdigi dikkat ¢cekmektedir. Ebeveynlerin %60’1na bebeklerinin 6liimiinden
sonra yas stirecinde destek verilmistir. Tayvan’da hakim olan din Budizm’dir ve
ebeveynler bebeklerinin 6liim aninda Budizm kurallarina gore ritiieller sergilemislerdir.
Ebeveynlerin ¢ogunlugu bebeklerinin 6liim aninda yaninda bulunmus, kucagina almais,
yikamig hatta bir anne emzirmek istemistir. Kimi ebeveyn inaniglarina gore,
bebeklerinin tekrar dogdugunda daha iyi bir hayati olmasi i¢in 6liim zamanina karar
vermek istemistir. Cin i¢in 6liim kavrami bir tabu olarak kabul edilmekte ve yasam

sonuna dair nitel ¢caligmalar yapilmamaktadir (201).

Aralarinda Tirkiye’den Bilgen ve arkadaglarinin yaptigi ¢alismayr da katarak
yapilan analizde yenidogan bebekler i¢in yasam sonu kararlarimin saglik ¢alisanlari ve
ebeveynler agisindan anlami arastirilmistir (202). Analize dahil edilen diger ¢aligmalar
Orta Dogu ve Asya iilkelerinden; Tayvan, Hindistan, Hong Kong, Japonya, Israil ve
Mongolya’dan se¢ilmistir. Analiz sonucunda 4 kategori altinda 11 tema tespit
edilmistir. Yasam sonu kararlar1 etkileyen temalar arasinda; bebegin 28 haftadan biiyiik
olmasi, aile icin degerli bebek kabul edilmesi, genis ailenin karar veren olmasi,
Tayvan’da dini ritiiellerin 6nemi, Hindistan’da ailenin ekonomik durumu gibi faktorler
yer almaktadir. Saglik calisanlarinin kisisel ve dini inanglar1 da kararlar1 etkileyen

faktorler arasinda bulunmustur. Kiiltiirel anlamda 6rnegin Hindistan’da, kiz ¢ocuklar
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icin daha fazla yasam sonu karari verilmektedir. Caligmaya konu olan {ilkelerde
zamanla kismen her sey yapilsin isteginden tedavi kisitlanabilir istegine dogru
degisimin bagladig1 ifade edilmektedir. Bu analizde Ozetle, saglik calisanlarinin
yenidogan bebekler i¢in yasam sonu kararlar konusunda egitilmeleri ve bunun
sonucunda ebeveynlerin yeterli bilgilendirilmeleriyle daha diizgiin karar verebilecekleri

belirtilmektedir (202).

Debra Armentrout’un gdémilii teori kullanarak yaptigi caligmada, bebegini
yenidogan yogun bakimda kaybetmis 15 ebeveynle yasam sonu kararlar1 nasil
aldiklarima dair goriismeler yapilmigtir. Bebeklerin tanilar1 ¢ogunlukla prematiirelik,
dogumsal anomaliler ve hipoksi olarak belirtilmistir. Cok kiiclik prematiire bebeginin
tedavisini kesme karari veren bir anne onu tiipleri olmadan normal bir bebek gibi
kucagina aldigin1 ve babasi ona sarki sOyleyerek hayata veda ettigini ve bu durumun en
iyi karar oldugunu sdylemistir. Bagka bir anne bebeginin solunum cihazini1 kapatmadan
once onun parmaklarini oksamanin kendisini ebeveyn gibi hissettirdigini ve bu
duyguyla yasamaya devam edecegini sdylemisti. Bu karar1 verebildigi icin bebegiyle
son saatlerini nasil gecirecegini planlayabilmisti (203). Bu calismada ebeveynler aradan
zaman gectigi halde kayip siirecinin hi¢ ge¢medigini ifade ediyorlardi. Hayatlarina
devam ediyorlardi ancak o aci sabit bir sekilde yerinde duruyordu. Ebeveynler 6len
cocuklari ailenin bir iiyesi olarak var etmeye devam ediyorlardi. Kardeslerine
fotograflarin1 gostererek onu tanitmaya c¢alistyorlardi. K 7 anne de 6len gocugunun
fotograflarin1 biliylik oglu ve kizina gostererek onu aniyorlardi. Ayni ¢aligmada
ebeveynler ¢cocuklarinin kaybindan sonra hayatlarinin degistigini, kendileri i¢in yeni bir
normal hayat yarattiklarin1 sdylemislerdi. Higbir sey eskisi gibi degildi, kendilerine
dersler cikarmiglardi. Eskisi gibi kimseyi yargilamiyorlardi, hayatta hicbir seyin
garantisi yoktu, hayattaki Oncelikleri degismisti, daha giiclenmislerdi. Ahirette
cocuklariyla tekrar karsilasacaklarini diistiniiyorlardi (203).

Hekimler karar verme asamasinda kendi deger yargilarint 6n plana ¢ikarabilirler
aslinda olmasi gereken prognoz belirlerken algcak goniillii olmali ve pek ¢ok faktdriin
etkili olabilecegi unutulmamalidir. Arastirmalara gore once kisinin yargilarinin farkinda
olmas1 ve bunlarin sonuglarini tahmin edebilmesi gereklidir (204). Eger bir kisi 6rnegin
bir dost veya 6gretmen ¢ocugun hayatinda 6nemli bir rol aldiysa aileye ait olmasa da o

cocuk i¢in tibbi kararlarda s6z hakki olmalidir. Bainham’in belirttigi gibi aile icinde
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cikarlar farkli agirhiklar tasiyabilir. Ornegin bir bebek daha sik beslenme ihtiyaci
icindeyken daha biiyiikk ¢ocuk ya da yetigkin 3-4 6glin beslenebilir. Yine de aile
bireyleri arasinda bir denge korunmalidir, Veatch’in dedigi gibi bu makul bir denge
olmalidir. Bir ¢ocuk i¢in tibbi anlamda karar verirken aile i¢in de ciddi anlamda
finansal, iligkisel ve duygusal sonuglari beklenmelidir (205). Hekimlerin ¢ocuk
hastalarma kars1 “cocuk avukathigr’” diyebilecegimiz gorevleri vardir. Ozellikle
yenidogan yogun bakim iinitesinde yasamsal kararlar verilirken kendi gorevleri, bebek
ve ebeveynleri arasindaki dengeyi koruyabilmelidir. Bebegin tedaviye cevap verme
ihtimali oldugunda ebeveynlerin karar1 aksi olsa da hekim tek tarafli bebek lehine karar
verebilmelidir. Tersi durumda da ebeveynlerin yiikiinlii arttirmamak icin tedaviyi
sonlandirma karar1 verilebilmelidir (206). Vizitler sirasinda ¢ogu zaman hekimler
norolojik olarak agir etkilenmis bir bebegin tedavisine devam etmemeyi konusmaktan
kacginir. Boyle bir bebegin kalbi durdugunda ebeveynlere haber verilmeden canlandirma
yapilir. Bebegin noérolojik durumunun agir oldugu bilgisi yeterince verilmeyerek,
prognoz konusunda olumlu konusarak ya da tedaviye devam etmeme segeneginin
oldugunu soylemeyerek ebeveynler bebekleriyle ilgili kararlardan uzak tutulabilir.
Ayrica hekimler vizit sirasinda yapilan etik konusmalarin stresinden sakinirlar, yagam-
O6lim konusu kendiliginden c¢oziimlenir ya bebek oOlir ya da sevk edilir ya da
ebeveynleri lizmemek icin hassas sorulardan kaginilir. Kimi zaman engelli bir ¢cocukla
birlikte yasamanin aileye getirdigi yiikler de zarar hanesine yazilabilir. Bosanmalarda
artig, kardeslerin olumsuz etkilenmeleri, ailenin seyahat etme benzeri 6zgiirliiklerinin
kisitlanmas1 bu anlamda sayilabilir. Ebeveynlerin en ¢ok duyduklar1 endise kendileri

o6ldiikten sonra ¢ocuklarina kimin bakacagi olmaktadir (207).

Doktorlarin ve hemsirelerin bakis agilarimi 6grenmek amaciyla Dr. Miiesser
Ozcan tarafindan yapilan doktora tezinden cikarilan sonuglara gore; yenidogan doktor
ve hemsirelerin ¢ogu 6lmekte olan bir yenidogan i¢in tedaviye basglamama kararini
inanglarina aykir1 bulmakla birlikte giinliikk uygulamalar1 sirasinda doktorlar nadiren de
olsa yasami destekleyen tedavilere baslamama karar1 vermekteydi. Calismada verilen
hipotetik vaka icin saglik calisanlarinin bildirdikleri tedaviye baglamama kararlari;
Bebek Dogan’in ailesinin tercihlerine gore degisiklik gostermekteydi. Aile bebekleri
icin her seyin yapilmasini istediginde tedaviye baslama karari tercih edilirken, bebegin
kimsesiz olmas1 ya da ailenin bebegin tedavisine devam etmemeyi istediginde tedaviye

baslamama karar1 oran1 artmaktaydi Yenidogan doctor ve hemsirelerinin Bebek Dogan
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icin tedaviye baglanmama tercihleri agirligina gore siralandiginda; yenidogani
canlandirmama, beslemeye baslamama, sok durumunda vazopressorii kullanmama ve
kazara yerinden ¢ikan ventilatorii yerine takmama seklinde oldugu goriilmiistiir.
Hemsireler, kadin doktorlar, ¢ocuk sahibi olmayan doktor ve hemsireler ile kendini
dindar olarak tanimlamayan doktorlar daha fazla canlandirmamadan yanaydi.
Yenidogan doktor ve hemsirelerin ¢ogu kendi bebekleri s6z konusu oldugunda yasam
destegi saglayan her tiirli tedavinin bebeklerine baslanmasini istemekteydi. Dr.
Ozcan’in ¢alismasinda yenidogan doktor ve hemsirelerinin yasam sonu kararlar igin
sirastyla hastane calisanlarini, bilimsel bir kurulu ve en sonda anne ve babayi karar
verici olarak belirlemeleri bizim ¢alismamiza 1g1k tutmaktadir. Doktorlarin paternalistik
davranig bi¢cimlerinin agirligin1 korudugu goriilmektedir. Sozii gegen calismada saglik
calisanlarinin siklikla aileyi karara dahil ettiklerini sdylemeleri yukaridaki bilgiyle
aslinda ¢elismektedir. Pratik anlamda da olsa tilkemizde halen kalbi ¢alisan (ilaglarla da
olsa) bir ¢cocuktan direk olarak solunum cihazini ¢ekerek oliimiine sebep olmak gercek
disidir. Gergekte cocugun kalbi ve solunumu tamamen durduktan sonar cihazlardan
uzaklastirilir. Kisisel diisiinceme gore doktorlarin ailelere ¢ocuklarina her sey yapildigi,
bundan sonra tedavilerin arttirilmayacagi ancak tamamen durdurulmayacagi ifade
edilmektedir ve bu ifade gercek anlamdaki yasam sonu konusmalarindan farklidir. Bu
konuyla ilgili detaylar teze ulasilarak elde edilebilir. Ayrica sozli gegen galismaya
katilan doktor ve hemsireler bu konuya dair rehbere ve etik egitimine ihtiyag

duyduklarini belirtmiglerdir (208).
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6. ONERILER

Pellegrino’ya goére tezimizin ana sorusu olan tedaviye devam etmeme kararinin
nasil verilebilecegine dair yanit, sorulabilecek 4 6nemli soru ile gelir: Kim karar verir?
Hangi kriterleri kullanir? Karar vericiler arasindaki goriis ayriliklari nasil ¢éziimlenir?
Gortis ayriligi olmamasi nasil saglanir? Tedaviye son verme kriterlerinin basinda
bosuna tedavi (futility) kavrami gelmektedir ve bosuna tedavinin etkinlik, yararlar ve
yiikler ile iligkisi bu karar1 etkilemektedir (209). Biz de bu calisma ile bu sorularin
yanitlarim1 bulmaya calistik. Ulkemizde yenidogan bebekler igin tibbi tedavinin
siirlandirilmasi, sonlandirilmasi ya da baglanmamasi konularinda etik sorunlari igeren
ve irdeleyen nitel ¢alisma yok denecek diizeydedir. Bu nedenle “Tiirkiye’de ebeveynler
agir hasta olan yenidogan bebekleri icin karar verme siirecinde hangi karar verme
mekanizmalari, duygular, deger yargilari, dini inanglar rol oynamaktadir” sorusunu
arastiran bir calisma planlanmistir. Bu sorunun doktora c¢alismasi ¢ergevesinde
arastirilmasi1 sirasinda giincel bilimsel literatiirde 6n planda olan yiiksek menfaat
standard1 (the best interest standard), bosuna tedavi (medical futility) gibi normatif
kavramlar perspektifinden arastirilmistir. Bu baglamda c¢alisma hem normatif hem de
nitel bir 6zellik tagimaktadir. Calismaya baslarken sordugumuz 4 6nemli soru tezden

elde edilen verilerle asagidaki sekilde cevaplanmistir:

1. Tiirkiye’de ebeveynlerin yasamin sonunda olan yenidogan bebekleri icin

karar verme siireglerini etkileyen faktorler nelerdir?

Ebeveynlerin karar verme siireglerinde, yaptigimiz analizden yola ¢ikarak
kararlarin duygusal ve rasyonel arka planinin etkili oldugunu sdyleyebiliriz. Ozellikle
duygusal anlamda ebeveynlerin bebeklerini kaybetme korkusu nedeniyle yogun iiziintii
duyduklarmi, yine de umutlarini kaybetmediklerini, fedakar, sahiplenici ve 1srarci
olduklarmi ifade edebiliriz. Ebeveyn olarak bebekleri adina eger yasam sonu kararinin
icinde yer almalari durumunda, sonu¢ ne olursa olsun sugluluk duygusu
yasayabileceklerini belirtirken, biitiin bu duygularda bebeklerine duyduklar1 sevginin
agir bastigini sOyleyebiliriz. Kararlarin rasyonel arka planina baktigimizda, YYB
tinitesinde tedavi goren bebeklerinin durumuyla ilgili yogun bilgi arayis1 icinde

olduklarin1  gorebiliyoruz. Bu baglamda tedavilerle ilgili olarak olanaklar
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aragtirdiklarini, sorumluluklar1 paylastiklarini ve deneyimlerden ders ¢ikardiklarini

ifade edebiliriz.

Calismamizda ebeveynlere “bosuna tedavi’nin (futility) anlami soruldugunda,
yasam sonu Kkararlar s6z konusu oldugunda tibbi anlamindan farkli tanimlarda
bulundular. Tiirk Tabipleri Birligi 2020 yili Etik Bildirge’lerine gore “hastaya onerilen
ya da durumu i¢in miimkiin olabilen tedavinin yararsiz ya da etkisiz oldugu, yasamin
niteligine ¢ok az katki sagladigi, beklentilere cevap verme olasiligi tasimadigi ve makul
yasam sansi tanimadigi durumlarda tedavi ya da uygulama tibbi agidan yararsiz olarak
degerlendirilmekte ve ‘bosuna tedavi’ terimi ile ifade edilmektedir. Bosuna tedavi
karar1 ile uygulamalarin sonlandirilmasi hastaya verilen bakimin sonlandirilmasi
anlamma gelmez. Hekim, mesleki bilgiler dogrultusunda bosuna tedavi olarak
degerlendirdigi bir uygulamayr yapmaya zorlanamaz. Hekim, hasta ya da yasal
temsilcisini bosuna tedavi karar1 konusunda bilgilendirmelidir” ifadeleri yer almaktadir
(210). Bu bildirgenin ¢ocugu YYB iinitesinde ve PYB iinitesinde yatan ebeveynlere
ulasmasi igin etik ve klinik uzmanlik derneklerinin yardimlariyla gerekli galismalar

yapilmasini dnermekteyiz.

Cocuklarimi yiiksek menfaatine dayali olan konusunda ebeveynler, doktorlar ve
sosyal cevreler arasinda farkli bakis agilarinin olmasi kagmilmazdir. Tiirk Tabipleri
Birligi’nin 2020 yilinda yayinladigi Etik Bildirgeler’de yer aldigi iizere; “yasamin
sonuna iliskin karar verme siirecinde bilimsel kurul ve kuruluslar; tedavi, tedavinin
bosuna olusu, oliim hali, kardiyopulmoner resiisitasyonun bosuna tedavi olarak
degerlendirilmesi ve benzeri durumlarda tibbi sinirlarin olusturulmasinda belirleyici
olmalidir. Yagamin sonu kKavramindan séz edildiginde yalnizca yaslilar, kronik ve
Oliimciil hastalig1 olan hastalar degil, yasamla bagdasmayan anomalileri ya da gelisme
sorunlar1 olan yenidogan ve ¢ocuklar da akla gelmelidir. Yagsamin sonuna iliskin
konularda karar alma siiregleri degerlendirilmeli; karar veremeyecek kisilerle ve
hastanin karar veremeyecegi durumlarla ilgili ilkeler ortaya konulmalidir. Bu baglamda;
tim yasam destek tedavilerinde hastanin karari esastir. Hastanin karar veremeyecek
durumda oldugu ve konuya iliskin gorlisiine ulagmanin miimkiin olmadig:1 hallerde
“yerine karar verme” diizenekleri islerlik kazanir. Bu tiir bir hasta iradesi bulunmadigi
durumda hastanin temsilcisine yasami destekleyen tedavilerin hastaya olan yarari ve

yaratacagi sikintilar ayrintilariyla agiklanmali ve kararlar1 sorulmalidir. Bu baglamda
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hastanin yasal temsilcisinin kararlar1 esas almir. Hastanin yasal temsilcisinin
kararlarinin, hastanin en iyi yararina aykiri oldugunun degerlendirmesi halinde, hekim
hastanin ¢ikarlarii korumak amaciyla yasal yollara basvurabilir. Hekim gerektiginde
meslektaslar ile konsiiltasyon yapmali ve/veya konseylerle karar1 olusturma yoniine
gitmelidir. Ozellikle yogun bakim ¢alisanlarmin yasayabilecegi etik ikilemlerle bas
etmelerine yardimci olacak ‘“yasami destekleyen tedavilerin baslatilmas: ya da
sonlandirilmasina iliskin iilke capinda gegerli olacak Olgiitler” belirlenmelidir. Bu
Olclitler hazirlanirken, yasami destekleyen tedavilerle elde edilecek olan tibbi yarar
sadece hasta yoniinden degil, toplum yoniinden de gdzetilmelidir. Tedaviye baglamama,
tedaviyi sonlandirma, bosuna tedavi konularinda karar verme silirecinde Hastane Etik
Kurullarinin da yer almasi1 6nemlidir. Hastane Etik Kurullar1 karar alma siirecinde hasta
ve hasta yakinlarina bilgi verilmesinden, konunun tiim taraflarina danismanlik sunmaya
kadar c¢esitli islevler istlenebilir. Hasta ve hasta yakinlarinin beklenen siirece
hazirlanmasi, gereginden fazla umut verilmemesi Onemlidir. Bilginin seffafligi ve
hastalik siirecindeki farkli saglik durumlarinda hasta ile iletisimin siirekli kilinmasi
hastanin yakinlarin1 6liim, tedavinin sonlandirilmasi gibi durumlara hazirlar ve karar
alma siirecini olumlu etkiler. Hekimlere, kotii haber verme ve iletisim egitimi verilmesi
bu siirecte hekim, hasta ve hasta yakinlar1 agisindan faydalidir” (210). Bu gergevede
Tiirkiye’de yasam sonu kararlar1 kapsamli sekilde iceren, iilke kiiltiir ve degerlerine

0zgl rehberler TTB ve uzmanlik derneklerinin ¢alismalartyla gelistirilmelidir.

Goriligsmeler sirasinda ebeveynlerin engelli bir bireyin yasam kalitesinin anlamini
bildikleri anlagilmaktadir. Ancak ebeveynler kendi g¢ocuklarinin gelecekteki yasam
kaliteleri konusunda bilgi sahibi olmadiklar1 i¢cin yasam sonu kararlarda bu faktorii
degerlendirememektedirler. Doktorlarin ebeveynlere ¢ocuklarinin olas1 yasam kalitesi

konusunda detayl bilgi vermeleri ebeveynlerin kararlarinda yardimci olacaktir.

Charlie Gard vakasinda Ingiltere’de doktorlar ile ebevynlerin arasina yasam
sonu karar nedeniyle mahkemeler girmistir (bolim 2.6.7). Charlie’nin solunum
cihazindan ¢ekilerek Sliimiinden sonra yasalasan Charlie kanunuyla ingiltere’de aileler
etik komitelere, arabuluculuk kurumuna bireysel olarak basvurabilecek ve yasal
yardima sahip olabileceklerdir. Bu kanunla amag, aileyi dinlemek ve dinlendiklerini
hissettirmek , taraflar arasinda iletisimi diizeltmek ve giiclendirmektir. Burada yapilmak

istenen suclu aramak degil, bundan sonra bu tiir olaylar1 daha diizgiin nasil



211

yonetebilirizi bulmaktir. Calismamizda goriisme yaptigimiz ebeveynlerden K 9’un
annesi Charlie Gard hakkinda medya araciliyla bilgi sahibi olmustu. Kendi ¢ocugunun
da benzer sekilde mitokondriyel hastaligi vardi ve empati yapmisti. Bu noktadan
hareketle iilkemizde yasam sonu kararlar gibi ¢ok ciddi konularin medya araciligiyla
isin uzmani kisiler tarafindan toplumla paylasilmasit uzak bir ihtimal olarak
goriilmemelidir. Aksine caligmamizda ebeveynler diizglin iletisimle bu konular
konusmaya ve tartigabileceklerini ifade etmislerdir. Charlie Gard 6rneginde oldugu gibi
calismamiza katilan ebeveynler cocuklarinin yasam sonu kararlariyla ilgili olarak

yarginin karar mercii olamayacagini kesin bir dille agiklamiglardir.

Charli Gard vakasinin yasandig1 donemde, gerek Ingiltere’den gerek diger batili
iilkelerden bu konuyla ilgili ok fazla bilimsel makale yaymlanmustir. Ulkemizde de
benzer vakalarin (¢ocuk ya da eriskin) oldugunu diisiiniirsek, bu vakalarin etik anlamda
tartigilarak yayinlanmasi bilimsel verilerin artmasina ve bu konularin daha fazla

konusulmasina ihtiya¢ oldugu goriilmektedir.

2. Bu siire¢ icerisinde Hasta-Ebeveyn-Hekim Iliskisinin striiktiir ve kalitesinin

rolii nedir?

Saglik calisanlariyla ebeveynler arasinda ciddi anlamda iletisim aksakliklarinin
oldugu tez calisjmamizda ortaya ¢ikan onemli sonuglardan biridir. Yenidogan yogun
bakim tinitesinde ¢alisan hemsireler, ebeveynler ile doktorlar arasindaki iletisimde kimi
zaman bir koprii gibi davranmaktadirlar. Dolayisiyla saglik calisanlarinin iletigim
becerilerinin gelistirilmesine acilen ihtiya¢ vardir. Doktorlar ve ebeveynler arasinda
dogru, giivenilir ve seffaf iletisim kuruldugunda, ebeveynler tibbi bilgiyi ¢ocuklarinin

yasam sonu kararlarin1 verebilmek i¢in daha etkin kullanabileceklerdir.

Caligmamizda ebeveynlerin doktorlara giiven konusunda zaman zaman
tereddiite diistiikleri gozlenmektedir. Doktorlarin bilgisine sayg1 duyduklari konusunda
siphe yoktur ancak doktorlarin bu bilgiyi ebeveynlere yeterince aktaramadiklari
diisiincesi hakimdir. Sonugta doktor-hasta arasinda kurulacak iyi iletisim her agsamada

Onemini gostermektedir.

Gorlismelerden edinilen bilgiler ¢ercevesinde ebeveynlerin palyatif bakim
konusunda yeterince bilgi sahibi olmadig1 goriilmiistiir. Bir ebeveyn (K 6) bu konuda
daha fazla bilgi sahibidir, hatta perinatal palyatif bakim konusunda da diisiincelerini

ifade etmistir. Ulkemizde palyatif bakim konusunda 6zellikle eriskin yas gruplari igin
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ciddi anlamda gelismeler olmustur. Yenidogan ve ¢ocuk yas gruplari i¢in bu anlamda
girisimler heniiz yavas ilerlemektedir. Palyatif bakim tibbi, fiziksel, psikososyal ve
ruhsal bilesenleri nedeniyle disiplinler arasi bir ekip caligmasini gerektirir. Hasta ve
hasta yakinlar1 da bu ekibin bir pargasidirlar. Hekim bu ekibin onciisii olmalidir.
Palyatif bakim egitimi; lisans, lisansiistii ve siirekli tip egitimi i¢inde yer almalidir.

Toplum palyatif bakim hakkinda bilgilendirilmelidir (210).

3. Ebeveynin karar verme siireglerinde ekonomik ve sosyal faktorlerin anlami

nelerdir?

Calismamizda ebeveynlere yoneltilen sorular arasinda finansal konulari igeren
soru olmadig1 halde goriismeler sirasinda bu konu ortaya ¢ikmig ve sorulma ihtiyact
dogmustur. Calisma yari-yapilandirilmis 6zellik tasidigr icin gériisme sirasinda ortaya
cikan yeni temalar analize dahil edilebilmektedir. Ulkemizde hastalarm hastane
masraflart 6zellikle yogun bakim {icretleri ¢ogunlukla devlet tarafindan karsilandig
i¢in, finansal anlamda ailelerin zorlanmadiklar1 diisiiniilmektedir. Ancak ¢alismamizda
ebeveynler genel anlamda yogun bakim masraflarinin devlet tarafindan
karsilanmasindan memnun olmakla beraber, bazi harcamalarin 6zel kurumlardan
istenmesi ya da 6rnegin bir babanin (K 9) issiz kalmasi sonucu zorluklar yagsamalari s6z
konusu olmustur. Bu zor donemde ebeveynlere finansal konularla ilgili daha fazla

destek olunmas1 gerekmektedir.

Calismamiza katilan ebeveynlerin bu zorlu doénemde bebeklerinin tedavi
kararlartyla ilgili olarak ikilem yasadiklarini, buna ragmen giiglii kalabilmek i¢in
miicadele azimlerinin arttigim1 ve sabir gosterebildiklerini gdzlemleyebiliyoruz.
Calismamizda cocuklari ciddi hastaliklar1 nedeniyle yenidogan yogun bakimda tedavi
gbren ebeveynlerin bu zorlu donemde yalniz baslarina kaldiklari, ¢ok azinin ailelerinden
destek gordiikleri ve tek bagslarina miicadele verdikleri goriilmiistiir. Kararlarin
sorumlulugunu kendileri tasimak istediklerini belirten ebeveynlere yasam sonu kararlar
asamasinda mutlaka manevi destek saglanmalidir. Bu destek miimkiin oldugunca

objektif olmali ve alaninda egitimli kisiler tarafindan verilmelidir.

Caligmamiza katilan ebeveynlerin hemen hepsi cocuklariyla yogun bakim
stirecinde neler yasadiklarini ilk defa ¢alisma kapsaminda goriismeciyle paylagsmislardir
ve goriismelerin  sonunda psikolojik olarak rahatladiklarin1 ifade etmislerdir.

Cocuklarim1 kaybeden ebeveynler ise yas siirecini atlatamadiklarmi belirtmislerdir.



213

Cocugunu kaybeden yaklasik 10 ebeveyn ise halen ¢ok lizgiin olduklarin1 ve boyle bir
goriisme yapamayacaklarini bildirmiglerdir. Sonucta yas silirecinde ebeveynlere

psikolojik destek saglayacak organizasyonlar acilen olusturulmalidir.

Goriisme yaptigimiz ebeveynlere benzer durumdaki ebeveynlere oOnerilerini
sordugumuzda; bebeklerinin tedavisi i¢in en iyl saglik kurulusuna gitmelerini,
baskalarinin  fikirlerini sormalarimi, ¢aba gdstermekten vazge¢meyip pozitif
disiinmelerini ifade etmislerdir. Bu anlamda, ailelerin tecriibelerinden ve bakis
acilarindan Ogrenmek pratigi ve politikalarinin iyilestirilmesi konusunda ¢aba

harcanmalidir.

4. Ebeveynin kiiltiirel degerleri ve dini inanclarimin karar verme siirecine

etkileri nelerdir?

Calismaya katilan ebeveynlerin, c¢ocuklarinin yiiksek menfaatlerini gozeten
secenekler konusunda karar verirken dini inanglarmin ve maneviyatin Oneminin
farkinda olduklar1 gézlenmistir. Ebeveynlerin karar almada aktif rol oynamak istedikleri
goriilmektedir. Cocuklariyla ilgili yasam sonu kararlar s6z konusu oldugunda
ebeveynlerin, son karar1 Allah’in verecegine olan inanglar1 ¢ok giigliidiir ve bu inanca
dair siiphe duyulamaz. Calismamiza katilan ebeveynlerin, yiikii ve sorumlulugu agir
olan boyle bir karar s6z konusu oldugunda Allah’a teslimiyeti tamdir. Bu gercevede
ebeveynler, cocuklar1 icin en gilincel tibbi bilgi ve teknolojinin kullanilmasini
istemektedirler. Tedavisi miimkiin olmadiginda ¢ocuklarinin 1stirap ¢cekmeden dlmesinin
Allah’mn elinde olduguna inanmaktadirlar. Boyle zor bir karar1 doktorlarla birlikte
mutabakata dayali olarak verebilmek, onlarin dogru karar1 verdiklerini diigiinmeleriyle
miimkiin olabilecektir. Bu asamada saglik ¢alisanlar1 ebeveynlerin deger ve inanglarinin
dogru karari isaret ettigini, manevi ve pastoral destek almalarma yardim ederek

saglayabilirler.

Yasam sonu kararlar1 tartisilirken, aile iginde ahlaki harmoninin saglanmasi ve
ne Olmekte olanin ne de hayatta kalacak olanin degerlerini ihlal etmemeye 6zen

gosterilmelidir.

Dr. Lantos’un yiiksek menfaat standardi konusunda yazdiklariyla ayni fikirde
oldugumu sdylemek isterim “Bir c¢ocugun ventilatorde kalmasinin, defalarca
canlandirma uygulanmaswnin, her tedavinin uygulanmaswimin palyatif bakim verilerek

huzur iginde ve istirabi olmadan olmesine gore onun yiiksek menfaatini gozeten bir
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karar olabilecegini hi¢ kimse ama hi¢ kimse gercek anlamda bilemez, az da olsa yargi
koyamaz. Ancak herkes bir fikir sahibi olabilir” (189). Torstein Vik’in ifade ettigi gibi
yogun bakimda yasam sonu kararlar verilirken, ebeveynler ¢ok iyi bilgilendirilerek agik

ve saygili bir sekilde karara katilirlarsa, son s6zii kimin sdylediginin 6nemi kalmayabilir

(211).
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7. SONUC

Sonug olarak elde ettigimiz bu verilerin 1s1g1nda baglangigta kurmus oldugumuz:
“Tiirkiye’de ebeveynlerin yasamin sonunda olan yenidogan bebekleri icin karar verme
stiregleri bu konuda yapian ilk c¢alisma olmast nedeniyle ¢ok onemli bilgiler
tasimaktadr. Bu zorlu donemde ebeveynler i¢in bilgi, umut, maneviyat, merhamet, diger
aile tiyelerinin goriigleri ve dini inan¢lar savunmasiz bebekleri i¢in yasam sonu
kararlarint verebilmelerinde yol gosterici olmaktadir. Bu stire¢ icerisinde ebeveynlerin
daha kaliteli bir sekilde bilgilendirilmeleri araciligiyla onlarin amaglarini, degerlerini
ve onceliklerini anlamalarina yardimct olunmali, gerektiginde kendilerine etik
danismanlik, psikolojik destek ve manevi ve pastoral destek imkani sunulmasi verilen
kararlarda etik agidan kabul edilebilen mutabakatin saglanmasina katkida
bulunacaktir” hipotezimizin dogrulanmis oldugunu sdyleyebiliriz. Ayn1 konuda ¢ocuk
yas grubu hastalarin ebeveynleriyle ve saglik calisanlariyla nitel ¢calismalarin yapilmasi

bilgi birikimimizi arttiracaktir.
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HAM VERILER

Ebebeynlerle yapilan goriisme notlar1 tezin ham verilerini olusturmaktadir. Bu

notlar tezle beraber ek dosya halinde teslim edilecektir.
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